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Introduccion

La publicacion de la Ley 41/2002 de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y
.z s 1 . .
documentacién clinica’, supone, en lo referente a las Instrucciones Previas, la base

legislativa para su desarrollo en nuestro pais.
En dicha regulacién, y més concretamente en su articulo 11, las conceptiia y establece
los requisitos para su otorgamiento, posibles contenidos, eficacia, revocacion y registro.

El apartado 1, del citado articulo sefala:

Por el documento de Instrucciones Previas, una persona mayor de edad,
capaz y libre, manifiesta anticipadamente su voluntad, con el objeto de que
ésta se cumpla en el momento en el que llegue a situaciones en cuyas
circunstancias no sea capaz de expresarlos personalmente, sobre los
cuidados y el tratamiento de su salud o, una vez llegado el fallecimiento,
sobre el destino de su cuerpo o de los 6rganos del mismo. El otorgante del
documento puede designar, ademds, un representante para que, llegado el
caso, sirva como interlocutor suyo con el médico o el equipo sanitario para

.. . . 1.
procurar el cumplimiento de las Instrucciones Previas W

Las Instrucciones Previas se convierten, por tanto, en una forma de consentimiento
previo o de asegurar una atencidn sanitaria basada en la ética de maximos a través del
ejercicio de la autonomia de forma prospectiva. Adquieren una gran relevancia, sobre
todo teniendo en cuenta, el aumento de la expectativa de vida con el consiguiente
envejecimiento de la poblacién, y que en la actualidad, fruto de la investigacion, la
cantidad y la rapidez con la que se generan nuevos conocimientos, hace que nos
situemos continuamente en un escenario de posibilidades nuevas e insospechadas de

intervencion.

Por otra parte, debemos reflexionar sobre la realidad de que en las sociedades

industrializadas la muerte se produce en el 80% de los casos aproximadamente en los

! Texto completo en anexo 1
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hospitales, y de ellas en el 70% tras un periodo mas o menos largo de incapacidad para

tomar decisiones por uno mismo ®.

A la vista del panorama expuesto, las Instrucciones Previas, como proceso y no solo
como acto documental, se convertirdn sin lugar a dudas en un recurso fundamental en
la relacién profesionales de la salud-paciente, especialmente en la etapa del final de la

vida.

No sOlo permitirdn al paciente influir en las futuras decisiones asistenciales,
constituyendo el reconocimiento de su autonomia moral, sino que facilitardn a los
profesionales de la salud la toma de decisiones respetuosas con la voluntad del enfermo,

desde una ética de maximos, cuando carezca de capacidad para decidir por si mismo.

Tal como indica el titulo del presente trabajo, su objetivo serd el andlisis comparativo
del desarrollo legislativo de las Instrucciones Previas en las diferentes Comunidades
auténomas del Estado Espafiol. Dicho andlisis se hace necesario para contrastar las
diferencias en las legislaciones y las posibles consecuencias discriminatorias en el
momento de ejercer el derecho a plasmar las Instrucciones Previas, dependiendo de la

Comunidad auténoma en la que se habite.

Para centrar dicho andlisis y establecer unos objetivos concretos, es imprescindible
hacer una reflexion previa sobre su génesis, entendida como la serie encadenada de
hechos y de causas que conducen a un resultado . Por tanto, antes de empezar la fase
analitica propiamente dicha y a modo de marco tedrico, procederemos a contextualizar,
de forma necesariamente breve, los acontecimientos que a lo largo de la historia reciente
han i1do consolidando el reconocimiento de los derechos de los pacientes y el ejercicio
de su autonomia, hasta originar el derecho a plasmar las Instrucciones Previas, a través

de los siguientes apartados:

1) Salud, ciencia y sociedad
2) De la ética filosdfica a la ética aplicada: Bioética

3) La autonomia como derecho.
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4) La autonomia como principio de ética de maximos.

5) Instrucciones Previas en Espafia
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Salud, Ciencia y Sociedad

En la actualidad estamos asistiendo al desmoronamiento de fronteras que eran
consideradas de gran solidez dentro del conocimiento previo. Cuestiones relacionadas
con los conceptos de salud y enfermedad, la vida y la muerte, la manipulacion genética,
los trasplantes, las células madre, los procedimientos de fecundacion y multitud de otras
posibilidades nuevas, nos enfrentan como individuos y como sociedad a interrogantes

de cardcter moral y a la asuncion de nuevas responsabilidades personales y sociales.

Las sociedades humanas se caracterizan por una peculiar y extraordinaria
capacidad de sus individuos: el conocimiento cientifico (...) La historia de la
humanidad ensefia que tUnicamente la articulacion de la diversidad y el
sentido critico permiten avanzar en el saber y en la consolidacién de las

sociedades .

La ciencia biomédica y los profesionales de la salud no pueden seguir plantedndose los
retos a los que se enfrentan como sencillamente técnicos en el mds puro concepto
positivista. Las nuevas dimensiones que se reconocen hoy en la atencién a la salud
desbordan, con mucho, el cldsico planteamiento paternalista, y hacen necesario el
amparo de las disciplinas humanisticas que permitan equilibrar lo mas acertadamente
las decisiones que se toman y especialmente tener en cuenta sus consecuencias. Lain
Entralgo, resaltaba que “salud y enfermedad, en el fondo, expresan respectivamente las

buenas o malas relaciones del hombre consigo mismo, con los otros y con la naturaleza”
®

La concepcion de un mundo estético, donde las soluciones estaban dadas o, en el que en
todo caso, las ciencias eran capaces de encontrar verdades irrefutables fue un suefio que
anid6 en los precursores del positivismo durante la segunda mitad del siglo XIX y la
primera del siglo XX. Segtn los mismos, la realidad se manifiesta Unicamente en los
fendmenos y obliga a rechazar cualquier concepcién de una esencia oculta mas alld de

ellos mismos. Dicha vision reduce el saber a un solo ambito, el resultante de la
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observacion y la experiencia, circunscribiendo lo cientifico basicamente al ambito de la

Fisica.

El planteamiento positivista, de que lo unico importante son los llamados
saberes cientificos y técnicos, esto es, aquellos que se atienen
exclusivamente a lo que Auguste Comte denominé “el régimen de los
hechos”, dejando de lado los sentimientos, creencias y valores, ha sido la

tesis cldsica predominante © .

Es entendible que bajo este pensamiento el ejercicio de la autonomia y mds adn las
Instrucciones Previas, no tuvieran ningtn sentido, puesto que eran los profesionales los
Unicos que podian tomar las decisiones acertadas en cada momento. Ademds, dicho
planteamiento se veia reforzado por la concepcidn clasica de enfermo como In-firmus
(falto de firmeza), esto es, no sélo falto de firmeza desde el punto de vista bioldgico,
sino y lo que es mas relevante, falto de firmeza desde el punto de vista moral. En la
concepcion clasica, la enfermedad y el dolor, con el que habitualmente coexiste, alteran
el juicio y hacen a las personas imprudentes, incapacitindolas para ejercitar la virtud de
la prudencia, virtud por excelencia para Platon y Aristételes en el mismo nacimiento de

la ética.

La conclusion, es que el enfermo actuard irremediablemente de forma imprudente, por
lo que la labor de un buen profesional sanitario serd la de tomar las decisiones por €l,
incluso en contra de su voluntad o mintiéndole con el objetivo de protegerle. En ese
sentido son clarificadoras las siguientes citas, la primera de ellas recogida por Diego

Gracia y referida a San Antonio de Florencia:

Si un hombre enfermo rechaza las medicinas que se le dan, el médico a que
€l o sus parientes han llamado puede tratarle en contra de su voluntad, del
mismo modo que un hombre debe ser arrojado contra su voluntad de una
casa que estd a punto de derrumbarse D,

Haz todo esto (el diagndstico y tratamiento del enfermo) con calma y orden,

ocultando al enfermo, durante tu actuacién, la mayoria de las cosas. Dale
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las ordenes oportunas con amabilidad y dulzura, y distrae su atencion;
repréndele a veces estricta y severamente, pero otras, animale con solicitud

y habilidad, sin mostrarle nada de lo que le va a pasar ni de su estado actual
®)

El médico, pues -digdmoslo heroicamente - debe mentir, no sélo por
caridad, sino por servicio de la salud. jCuantas veces una inexactitud,
deliberadamente imbuida en la mente del enfermo, le beneficia mas que
todas las drogas de la farmacopea!. El médico de experiencia sabe incluso
diagnosticar una particular dolencia: la del enfermo sediento de mentira, el
que sufre el tormento de la verdad que sabe; y pide, sin saberlo y, a veces,
deliberadamente, que se le arranque y se le substituya por una ficcién .

El citado planteamiento clasico es lo que se ha denominado "paternalismo médico",

dado que la relacion que se establece es similar a la de tipo jerdrquico padre-hijo, en la

que se presupone que, a través de su autoridad, el padre siempre tomara la decision mas

adecuada y beneficiosa para el hijo.

La posibilidad de otorgar un documento de Voluntades Anticipadas, junto
con la exigencia del consentimiento informado, modificard profundamente
la tradicién en las relaciones sanitarias dentro de nuestra cultura dominada
por el paternalismo médico, actitud que privaba a algunas personas de

. . 10
algunos de sus derechos en cuanto se convertian en pacientes 10,

En la actualidad dichos planteamientos son insostenibles desde el punto de vista de la
coherencia cientifica. Como contrapunto al planteamiento positivista, podemos afirmar
en la linea de Zubiri, que la realidad, si tiene una caracteristica definitoria, es la de su
complejidad, que deriva directamente de su dinamismo, esto es, la realidad es dindmica
y activa por si misma "". “La realidad es multidimensional, es un tejido interactivo en
el que el dinamismo aparece como una caracteristica siempre presente. De ahi que exija

. ., . . . 12).
una aproximacion contextual, interdisciplinar y abierta" 12
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La citada caracteristica de dinamismo, definitoria de la realidad, enfrenta al ser humano
a la necesidad imperiosa de la busqueda de respuestas a cuestiones nuevas, y esas
respuestas nunca son definitivas sino que se mueven, ya no en dambito de la certeza, sino

en el 4&mbito de la incertidumbre y la probabilidad.

Nunca seremos capaces de agotar la riqueza de una realidad concreta, por lo
cual nuestros juicios sobre ella serdn como maximo "probables" (...) de ahi
que no pueda ni deba pretenderse que sus decisiones sean "ciertas", aunque

. 13
s "razonables” ).

Hay que tomar conciencia de que el conocimiento genera un enorme poder, por lo que
se hace imprescindible exigir a aquellos que lo usan y lo aplican un alto nivel de
responsabilidad, ademds de un escrupuloso respeto a las pautas que la sociedad
consensta en cada momento histérico porque, en definitiva, como afirmaba Bunge aD,

la ciencia como actividad pertenece a la vida social.

La ciencia, a nivel personal, ayuda a reestructurar el pensamiento del mundo y las cosas,
provocando a su vez un reajuste del conjunto del pensamiento social vital para generar
una reflexion, adaptacién y transformacion de lo que consideramos un mundo

verdaderamente humano.

Las sociedades humanas han evolucionado, transformandose en todos los Ordenes
gracias a grandes esfuerzos y a las aportaciones cientificas. Esta ha sido la constante del

desarrollo de los pueblos.

Las sociedades evolucionan en funcién de distintos condicionantes, materiales y
estructurales, que les permiten o les obligan a desarrollar unas formas de vida y no

otras, tratando de mantener un minimo de cohesion social.

Las contribuciones constantes de la ciencia son, sin lugar a dudas, uno de los motores
del cambio social, y en esa misma medida generan nuevos y mds agudos problemas a

los que debemos responder.
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En definitiva, tal como expresa Colobrans (19 saber qué es el conocimiento para saber
qué hacer con €I, es al fin y al cabo la discusioén de las Ciencias sociales y humanas,
que lleva a plantearse problemas de orden filoséfico que permiten contextualizarlo. En

(16)

ese sentido, Moncéo afirmaba que el acercamiento a lo que nos es extraio es

necesario, para en cierto modo poder explicarnos a nosotros mismos.

El tema de la moralidad de sus decisiones, en la bisqueda del mundo ideal en todos los
ordenes, acompaiia al ser humano como experiencia primaria y fundamental desde que
toma conciencia de que €stas no sélo le afectan a él, sino que en la inmensa mayoria de
las ocasiones sus decisiones también afectan directa o indirectamente a otros con los
que convive o a los que presta un servicio profesional. Es el caso de los profesionales de
la salud que, en su servicio a la sociedad, llevan a cabo actos transitivos, esto es, actos

cuyas consecuencias habitualmente recaen sobre las personas a las que atienden.

Reflexién moral, ciencia y sociedad forman una triada imposible de desvincular puesto
que una de las fronteras que cohesiona al grupo, es la necesidad de un acuerdo sobre los
minimos morales sociales. Es decir, qué actitud de nuestra cultura social podemos
calificar de admisible y cudl de inadmisible, o dicho de otra forma, qué actitud es

humana y cudl inhumana.

En ese enfrentamiento a la decision moral, podemos afirmar que si algo define al
hombre, es la necesidad constante de plantearse preguntas sobre él mismo y sobre su
relacion con los otros. Preguntas que, lejos de llegar a respuestas plenamente
satisfactorias, abren horizontes al planteamiento de nuevas preguntas que, en suma,
contribuyen a que pueda resituarse como individuo y como miembro de una sociedad en

U7 reafirma

el aqui y ahora que en cada momento le toca vivir. En este sentido Torralba
al antropdlogo aleman H. Plesnner, cuando dice que el hombre es una pregunta abierta

para si mismo, o dicho de otro modo, es un ser preguntante.
Como "ser preguntante”, el hombre es un ser en continua expansion, aportando con sus

interrogantes y respuestas mecanismos de cohesién social en torno a formas comunes de

entender la convivencia, y perfilando a través de ello rasgos culturales especificos. Es

10
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en esa busqueda de respuestas continuas para todo aquello que le resulta imprescindible
para entenderse a si mismo, para comprender su relacion con el entorno y con los demads
o para despejar los interrogantes en lo relacionado con la salud y la enfermedad, por lo
que en todas las épocas el ser humano se ha mostrado muy consciente de que la
fragilidad y precariedad son inherentes a la condicién como tal. Por ello, desde que hay
seres humanos sobre la tierra, la reflexion y las praxis en torno a la salud y la

enfermedad se han situado en el centro de las diferentes culturas humanas ®.

Probablemente la salud y su negacion, la enfermedad, han sido los objetos
de preocupacion y dedicacion mds grandes desde que existe alguna cosa

parecida a la sociedad humana .

En definitiva, lo queda claro es que la enfermedad no constituye Unicamente una
realidad natural sino una entidad socio-histérica cuyo significado no puede ser
entendido como un conjunto de sintomas, y cuyo abordaje no puede hacerse tinicamente
desde una perspectiva biomédica; de ahi la necesidad de cambiar y adecuar un nuevo

paradigma mds acorde con la realidad actual.

Pero, sin lugar a dudas, lo que ha constituido un cambio social sin precedentes, es el
reconocimiento de la autonomia del enfermo en lo referente a las decisiones terapéuticas
0, dicho de otro modo, la capacidad de gobernarse a si mismo para preservar la propia
individualidad frente a los demdas o frente a la colectividad, a la que, no obstante,

necesita en buena medida.

(Tratar) Pienso que, mds bien, consiste en hablar al otro de buen modo, en
no forzarlo, en no importunarlo con algo ni obligarlo a aceptar algo, por
ejemplo, una medida o una prescripcion (...) El tratamiento implica también

conceder libertad de decisién @,

Como contrapunto al ejercicio de la autonomia por parte del paciente, De Miguel y

2D

Rodriguez retoman la idea de Freidson de la “tirania moral”, que en muchas

ocasiones ejercen los profesionales de la salud dentro del sector sanitario, definiendo lo

11
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que es la enfermedad, la terapia o terapéutica que debe aplicarse y también la

distribucién de los recursos sanitarios disponibles.

Tenemos la obligacién de reflexionar sobre la realidad de la progresiva evolucion de las
demandas sociales en estos aspectos. Si bien clasicamente la relacion admitida
socialmente entre profesional de la salud y enfermo fue unidireccional, asimétrica y
basada en una concepcion diferente de la beneficencia, en la actualidad, fruto de la cada
vez mayor interiorizacion por parte de los individuos de la gestiéon auténoma de su

proyecto de vida, la relacion debe convertirse ineludiblemente en simétrica y dialdgica.

Conceptos como salud y enfermedad pero, sobre todo, la clarificaciéon de qué atencién
demandan la sociedad y los individuos a los profesionales de la salud, se convierten en
realidades dindmicas que precisan ser analizadas y descritas constantemente para
asegurar la calidad de los cuidados, siempre a la vista de nuestra vulnerabilidad y
dependencia, pero con especial énfasis en la valoraciéon de los riesgos reales que

. 22
suponen ciertos avances ¢ ).

12
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De la ética filosofica a la ética aplicada: Bioética

La biisqueda de soluciones y respuestas adecuadas a los problemas concretos de la vida
cotidiana a los que se enfrentan las personas y las sociedades ha obligado al progresivo
desarrollo de un planteamiento que vaya mads alld de una pura e imprescindible reflexién
filoséfico-moral o del planteamiento personal para abrirse al de un aporte real en el que

participen todos los implicados.

El reto que asumimos es la bisqueda de soluciones concretas para problemas concretos
en momentos concretos y lo que es mds importante, para personas concretas. Dicho
planteamiento hizo que, muy especialmente a partir de la década de los 70 del siglo
pasado, emergiesen con fuerza las que se han venido a denominar éticas aplicadas
(ética de la informacion, ética ecoldgica....), y entre ellas una de las que mas fuerza ha

adquirido es la Bioética.

La velocidad que ha alcanzado durante el ultimo siglo el desarrollo cientifico y técnico
ha propiciado que los seres humanos acumulemos en nuestras manos una capacidad de
intervencién y manipulaciéon sobre nuestro entorno y sobre nosotros mismos
desconocida hasta el presente. Ademads, dicha situacion, como ya dijimos, no permanece
estdtica, sino que dia a dia ese poder, fruto de los nuevos descubrimientos y del
desarrollo de nuevas tecnologias, se incrementa de forma exponencial, enfrentdndonos
a un escenario en el que la acciébn humana traspasa fronteras y cotas nunca antes

conocidas.

Esta situacion encierra un desfase cada vez mds pronunciado entre la normativa moral,
la capacidad de accioén del ser humano y, sobre todo, la dificultad en la prevision de las
consecuencias de ese actuar. Es imprescindible, por tanto, encarar el reto de superar la
distancia entre accion y prevision, apareciendo la prudencia y la responsabilidad como

las virtudes primordiales en las éticas aplicadas.

13
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La complejidad e inmediatez de los problemas a los que nos enfrentamos en la
actualidad obliga a un trabajo interdisciplinario. En esta linea, Lopez Aranguren **
constataba hace ya tres décadas esta necesidad, al decir que estamos en los tiempos de la
"ética intersubjetiva”, mds que en los de la "ética intrasubjetiva”, en tiempos de una
ética social, mas que en los de una ética individual. En esa misma direccién también se

reafirmaba recientemente Adela Cortina ¥,

La realidad es que el desarrollo cientifico-tecnolégico nos enfrenta como humanidad a
una nueva dimensiéon de la reflexion moral, para intentar dar respuestas a nuevas
preguntas: ;todo lo técnicamente posible es éticamente aceptable?, ;donde se establecen

los limites?, ;qué es una sociedad justa?...

Ya no hay respuestas unicas, validas y sobre todo ciertas. Nos tenemos que adaptar a un
nuevo campo de juego, en el que hay un gran componente de incertidumbre; ahi
subyace la necesidad urgente de herramientas que nos permitan una toma de decisiones,
mds justa y humana a problemas que demandan soluciones inmediatas, que no admiten

espera; €se debe ser el objetivo de una ética aplicada.

Hoy podriamos entender a la ética aplicada, como una ética surgida en
respuesta a los problemas morales inéditos planteados por el actual nivel de
desarrollo cientifico-técnico, por el proceso de globalizacién en curso y por
el pluralismo moral propio de las modernas sociedades democréticas

. . 2
inmersas en dicho proceso * 2,

La ética aplicada viene a centrar su reflexion en la busqueda de procedimientos para la
solucién de conflictos morales y la regulacién de conductas humanas no consideradas
por la ética tradicional, pero reconociendo sus fundamentos y sin pretension de

reemplazarla.

Un planteamiento correcto de la ética aplicada, tiene que aclarar cudl es su

método propio (como se relaciona el plano de los principios éticos y de las

14



Introduccion

decisiones concretas), cual es el marco de valores civicos que ha de tener en

cuenta, y cudles son los valores propios de cada actividad “®.

La reflexion filoséfico-moral debe adaptarse a las necesidades que se vayan
produciendo. Los minimos morales de una sociedad deben dar respuestas a preguntas
cada vez mds concretas; no se pueden adaptar a los intereses particulares de ciertos

grupos sino que deben reflejar siempre el interés colectivo.

No pretendemos, ni creemos, que nadie pueda dar respuestas definitivas o recetas de
actuacion. La bioética, como ética aplicada, Unicamente puede constituirse en una
herramienta que nos permita evaluar cada una de las situaciones reales o potenciales a
las que nos enfrentemos, e intentar, dentro de la probabilidad, orientarnos en la toma de

decisiones.

La Bioética se presenta como una prictica que sélo puede existir en la
medida en que contribuye a la recreacién continua y durable de un espacio
publico, abierto y plural. Espacio en el cual las culturas, las comunidades y
las diferentes sensibilidades, tienen la posibilidad de manifestar

. . . 2
preferencias, creencias y opciones sobre el presente y futuro *”.

Se ha definido a la Bioética como una herramienta, y en ese sentido lo es, pues con su
uso, se pretende abordar la toma de decisiones para problemas nuevos para los que
herramientas sociales previas han mostrado su insuficiencia, en muchas ocasiones por el

intento de hacerlo desde una sola "mirada", bien técnica o creencial.

(Las) Herramientas pueden ser fisicas o conceptuales. Se precisan distintas
disciplinas (discursos que crean los objetos de los cuales hablan) para
desarrollar herramientas apropiadas para ese fin. Nuevos canales de
informacion, nuevos "ojos" y "oidos", formas novedosas de generar datos e

. . . .. 28
informaciones y construir conocimientos ( ).

15
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Para acercarnos a la comprension del porqué del nacimiento de la Bioética, y sobre todo
a los factores que determinan ese momento concreto, debemos hacer una aproximacién
al contexto histérico-cultural. Es imprescindible analizar las realidades y
acontecimientos que nos enfrentaron a la imperiosa necesidad de resolver problemas
nuevos, a los que habia que dar una respuesta, o antiguos problemas, para los que las
decisiones cldsicas no respondian ya a las expectativas. Tal como expresa Zubiri *”, la

historia es en suma una entrega de posibilidades, de modos de estar en la realidad

Es en los Estados Unidos donde se inicia el movimiento bioético, pero rdpidamente se
propaga como una necesidad sentida por la inmensa mayoria de lo que se ha venido a

denominar cultura occidental.

No menos cierto es que el tiempo ha venido a demostrar la importancia de la cultura.
Sin poner en duda los fundamentos bdsicos y comunes que dan sustento a la disciplina,
hay necesariamente que adaptarlos a las sociedades o grupos, a sus realidades y a sus

concepciones culturales concretas, para lograr efectividad en su aplicacion.

Para poder entender su aparicion en un momento histérico concreto, hay que reflexionar
sobre los cambios que se dieron especialmente durante la segunda mitad del siglo XX.
Por una parte, los derivados de una nueva concepcién de la convivencia humana,
emergente de los cambios politico-filoséficos que se produjeron durante el citado
periodo, entre los que hay que destacar los relacionados con la finalizacién de la
Segunda Guerra Mundial. Por otra, el enorme progreso cientifico-tecnoldgico que se
produjo en el dmbito de las Ciencias de la Salud, que originé la capacidad de
intervencion en dreas nunca antes sofiadas (trasplantes, reproduccién asistida, medidas

de soporte vital....).
Es esta nueva situacion la que va a originar la entrada en crisis de los modelos de toma

de decisiones clédsicos, para enfrentarnos a una nueva realidad que demanda la

adecuacion no soélo de los criterios técnicos, sino sobre todo de los morales.
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Sin lugar a dudas, la percepcion de la necesidad de una nueva disciplina y su propia
aparicién no es fruto de un hecho creativo puntual ni de una necesidad aguda, sino, que
es la emergencia de una realidad larvada durante un periodo de tiempo mds o menos
largo, sumada a la conjuncién de una larga serie de factores.

G9 huso de relieve los dos tipos de razones que nos

No hace muchos afios Gracia
permiten comprender la génesis de la bioética y su desarrollo en las tltimas décadas. El
primero ha venido dado por el progreso que se ha producido en el &mbito de la biologia,
en el de la ecologia humana y la creciente preocupacion por el futuro de la vida en la
tierra. El otro tipo de razones incluye el profundo cambio acontecido en el seno de la

ciencia médica.

La acufacion del neologismo "Bioética" fue en un principio reclamado por dos autores
que lo usaron, mas o menos, al mismo tiempo. De una parte, Van Rensselaer Potter,
famoso oncdélogo de la Universidad de Wisconsin en Madison. Por otra, André

Hellegers, obstetra de la Universidad de Georgetown en Washington , D.C.

En la actualidad, se acepta que fue Potter, y asi lo demuestran las investigaciones de

. 1 . ~ . . . .
Warren T. Reich ", el primero en acufiar el término y usarlo en sus publicaciones.

En 1970 Potter habia utilizado el término Bioética, titulando un articulo “Bioethics: The

(

. . . . . . . . 32 ~
science of Survival” en la revista Perspectives in Biology and Medicine ), ademds de

en una nota a pie de pagina en otro articulo publicado en la revista "Zigon" ©?.

Fue en 1971 cuando aparece el libro del citado autor "Bioethics: Bridge to the future",
que es considerado el primer texto de la disciplina. En sus primeras pédginas, plasma la
propuesta del término Bioética y desarrolla la concepcion general de ésta, alertando de
la creciente divergencia entre los dmbitos cientificos y humanisticos, y de los riesgos

que esto acarreaba.

Hay dos culturas -Ciencias y humanidades- que parecen incapaces de

hablarse una a la otra y si ésta es parte de la razén de que el futuro de la

17



Introduccion

humanidad sea incierto, entonces posiblemente, podriamos fabricar "un
puente hacia el futuro" construyendo la disciplina de la Bioética como un
puente entre dos culturas. Los valores éticos no pueden ser separados de los
hechos biolégicos. La humanidad necesita con urgencia una nueva sabiduria
que proporcione el conocimiento de como usar el conocimiento para la
supervivencia del hombre y para la mejora de la calidad de vida (...) ciencia
de la supervivencia debe ser construida sobre la ciencia de la biologia y
aplicada més alld de los limites tradicionales, para incluir los elementos mas
esenciales de las ciencias sociales y las humanidades, con énfasis en la
filosofia en sentido estricto, con su significado de amor a la sabiduria. Una
ciencia de la supervivencia debe ser algo mds que solamente ciencia, y por
tanto propongo el término Bioética para enfatizar los dos ingredientes mds
importantes en el logro de la nueva sabiduria, que es tan desesperadamente

. - D 34
necesaria: el conocimiento biolégico y los valores humanos G,

La concepcion que Potter tiene de la Bioética es muy amplia, y como decia ha obtenido
hasta el presente poca repercusion. Parad6jicamente serd la concepcion biomédica de
Hellegers la que se imponga con mds fuerza hasta la actualidad. Aunque desde finales
del pasado siglo y en los principios de éste se oyen voces cada vez mds potentes que
proponen recuperar el ideal Potteriano mediante la inclusion de cuestiones ecoldgicas y
de justicia internacional, con el objetivo de retomar para la disciplina un planteamiento

mds global.

Siguiendo con lo acontecido en estos primeros momentos, André Hellegers fund6 en
1971, gracias a una donacion de la Joseph P. Kennedy, Jr. Fundation, el primer Instituto
Universitario dedicado a la Bioética, con el nombre de "The Joseph and Rose Kennedy
Institute for the Study of Human Reproduction and Bioethics" que mds tarde se
transformaria en el Kennedy Institute of Ethics G5 También en 1971, Warren T. Reich
convocd a unos 285 autores para realizar la Encyclopedia of Bioethics que apareceria en

1978 49
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Si bien es necesario recordar que la institucion pionera en el andlisis de la ética y los
valores relacionados con las ciencias de la salud y los avances tecnoldgicos aparecié en
1969 con la fundacién del que hoy es conocido por Hastings Center, a iniciativa de
Daniel Callahan y Willard Gaylin, con el nombre de Institute of Society, Ethics, and the

Health Science ©7.

Aunque fue Potter el creador del neologismo, no es menos cierto que Hellegers fue el
que se dedicé a su difusion, abriendo un nuevo campo de investigacion y estudio al que
se denomind Bioética Clinica. Dicho campo se centré en el anélisis, desde el punto de
vista moral, de las repercusiones derivadas de la creciente capacidad de las ciencias
médicas para intervenir en la salud, la enfermedad, la vida y la muerte de los seres
humanos, haciendo especial énfasis en la relaciéon profesional de la salud-paciente.
Ferrer y Alvarez ©8) pormenorizan las diferentes caracteristicas de ambos modelos y

aporta las claves del éxito de uno sobre otro.

Por cuestiones de investigacion histérica hay que sefialar a alguien como pionero en la
emersion de una disciplina de la importancia de la Bioética, pero, indudablemente, el
resultado es fruto de una necesidad sentida por numerosos profesionales y de un
ambiente propicio. Lo que no admite duda es la relevancia de personas como Potter,
Gracia, Hellegers, Callahan, Mainetti y otros, en el esfuerzo de su desarrollo hasta los

niveles de la actualidad.

Un tema que en principio puede parecer sencillo, como es el de la definicién, no ha sido
facil, pues tanto los términos "Bio" y "Etica" son en si mismos complicados de definir

G9 al expresar que

en toda su amplitud. En esa misma linea se pronuncia Diego Gracia
gran parte de la ambigiiedad del término Bioética, se debe a la propia de las palabras
que la componen. El término vida es tan amplio que puede ser interpretado de modos
muy distintos, tanto deontoldgicos (“santidad de vida”), como teleoldgicos (calidad de
vida). De ahi que de la Bioética se hayan dado también estas distintas versiones. Las
éticas de raiz teoldgicas, judias, cristianas y musulmanas, creyeron ver en la nueva

palabra la expresion de su criterio de santidad de vida. Y las éticas seculares, sobre todo

las utilitaristas, la hicieron sinénima de calidad de vida.
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Hay una ultima fuente de ambigiiedad, puesto que la propia estructura de la palabra no
permite saber si se concede prioridad a la biologia sobre la ética o a la ética sobre la
biologia. En este segundo caso la bioética deberia entenderse como "ética de la
biologia”, en tanto que en el primero vendria a significar "biologia de la ética". Lo
primero es una "éticizacion de la biologia", en tanto que lo segundo es una

"biologizacion de la ética".

Aportamos a continuacién algunas definiciones de las muchas existentes:

Es un gran espacio de debate racional, civil, plural y critico de los

. . 4
problemas morales surgidos en torno a la vida o en torno al cuerpo “*’.

La bioética es el estudio interdisciplinar (transdisciplinar) orientado a la
toma de decisiones éticas de los problemas planteados a los diferentes
sistemas éticos, por los progresos médicos y biolégicos, en &ambito
microsocial y macrosocial, micro y macroeconémico, y su repercusion en la
sociedad y su sistema de valores, tanto en el momento presente como en el

futuro “V.

Es el uso creativo del didlogo para formular, articular y en lo posible
resolver los dilemas que plantean la investigacion y la intervencién sobre la

vida, la salud y el medio ambiente “2)

La reflexion ética sobre los problemas que conciernen en la actualidad a la

vida humana y a la vida en general **’

Uno de los factores que ha impulsado con mayor fuerza el planteamiento bioético en
todo aquello relacionado con la atencidn sanitaria ha sido la progresiva aceptacion y
legislacion de los derechos de los pacientes. El nacimiento de la Bioética se produjo en

el contexto de la nueva era de la autonomia e igualdad “9,
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El impulso primario para la aceptacion de estos derechos tuvo su origen, tal como

(45)

afirma Simén ™, en los fallos judiciales, que sobre todo se dieron en Estados Unidos en

los temas relacionados con el derecho a un Consentimiento Informado.
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LLa autonomia como derecho

Resulta una tarea compleja abarcar todos los hechos que han tenido una contribucién
directa o indirecta en la gestacion y desarrollo de cualquier disciplina. En el caso de la
Bioética, esta dificultad adquiere, si cabe, mayor complejidad debido a que el "rastreo"
de los hechos que contribuyeron a su gestacién, en mayor o menor medida, directa o
indirectamente, con mayor o menor repercusion, se hace dificil al ser innumerables. En

ese sentido es de destacar el trabajo recopilatorio de Simén y Barrio @)

En el presente trabajo nos centraremos unicamente en los acontecimientos mas
relevantes que posibilitaron la progresiva consolidacion del derecho a la autonomia de
los pacientes y en aquellos que propiciaron el reconocimiento del derecho al

consentimiento informado y a la formalizacién de Instrucciones Previas.

Los primeros referentes de importancia en este sentido estdn ligados a las denuncias de
enfermos respecto a la actuacion médica, referidas basicamente a la falta de informacién

y de peticién de conformidad a los tratamientos médicos y quirdrgicos llevados a cabo.

Concretamente, el primer referente histérico, o el que ha pasado con mayor fuerza a la
literatura, es el relacionado con el Caso Schloendorff versus Society of New York
Hospitals. El contenido de la sentencia dictada por el juez B. Cardozo, introduce el
derecho de autodeterminacién de los pacientes, constituyendo el inicio de la teoria del

consentimiento informado en la jurisprudencia norteamericana.

Todo ser humano de edad adulta y juicio sano tiene derecho a
determinar lo que debe hacerse con su propio cuerpo; y un cirujano
que realiza una intervencion sin el consentimiento de su paciente
comete una agresion por la que se le pueden reclamar legalmente

dafios 47
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En 1935 se crea en Londres la Voluntary Euthanasia Society, pionera de las
“Asociaciones para una muerte digna”. Tres aflos mds tarde se creard en Estados Unidos
la Euthanasia Society of America, primera de estas caracteristicas en el pais, y pionera
en la solicitud de que el “derecho a una muerte digna” se considere como un derecho

humano “®.

En 1947 se publica el Cédigo de Nuremberg “” como referencia moral, ética y legal
para la experimentaciéon con seres humanos. Los abusos cometidos en la llamada
medicina experimental encontraron su cima en las brutalidades que, bajo el halo de
practicas experimentales, cometieron los médicos nazis en los campos de concentracion
durante la Segunda Guerra Mundial. Finalizada ésta, expuestos los horrores cometidos y
juzgados sus promotores y ejecutores, se tomoé conciencia de la necesidad de regular la
investigacién con seres humanos para impedir que semejantes horrores se volviesen a

cometer.

A través de 10 puntos establece los principios basicos para la experimentacion con seres

humanos, destacando en primer lugar el consentimiento libre y voluntario del sujeto.

Sera el primer protocolo Internacional de la historia sobre €tica de la investigacion en

humanos. Por su transcendencia, reproducimos a continuacion su articulo 1°:

1. Es absolutamente esencial el consentimiento voluntario de sujeto humano.

Esto significa que la persona implicada debe tener capacidad legal para dar
consentimiento; su situacion debe ser tal que pueda ser capaz de ejercer una
eleccion libre, sin intervencion de cualquier elemento de fuerza, fraude,
engafio, coaccion u otra forma de constrefiimiento o coercién; debe tener
suficiente conocimiento y comprension de los elementos implicados que le
capaciten para hacer una decision razonable e ilustrada. Este ultimo
elemento requiere que antes de que el sujeto de experimentacién acepte una
decision afirmativa, debe conocer la naturaleza, duracién y fines de

experimento, el método y los medios con los que serd realizado; todos los
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inconvenientes y riesgos que pueden ser esperados razonablemente y los
efectos sobre su salud y persona que pueden posiblemente originarse de su

participacion en el experimento.

El deber y la responsabilidad para asegurarse de la calidad del
consentimiento residen en cada individuo que inicie, dirija o esté implicado
en el experimento. Es un deber y responsabilidad personales que no pueden

ser delegados impunemente.

Durante la década de los afios cincuenta, el avance cientifico en el ambito de
la biomedicina se veia como un bien indiscutible, sin mezcla alguna de mal.

En la década siguiente, ese optimismo acritico comenzé a ser cuestionado
(50)

En la misma linea, ya en 1964, la 18" Asamblea Médica Mundial promulga la
Declaracion de Helsinki como actualizacion de las normas éticas que deben guiar la
experimentacion con seres humanos. Dicha Declaracion sera revisada con frecuencia en

¢ 1), del 2004, es la unica oficial; todas las

< L2 .
los afios posteriores”. La actual version
versiones anteriores han sido reemplazadas y no deben ser utilizadas o citadas, excepto

para fines historicos, por indicacion de la AMA.

El Consejo Internacional de Enfermeras aprueba en Sao Paulo el Cddigo Internacional

de Etica de Enfermeria en 1953, éste serd revisado en Frankfurt en 1965, en México en

1973 y recientemente en 2006 62,

* Adoptada por la 18* Asamblea Médica Mundial Helsinki, Finlandia, Junio 1964 y enmendada por la
29* Asamblea Médica Mundial Tokio, Japén, Octubre 1975.

35% Asamblea Médica Mundial Venecia, Italia, Octubre 1983.

41% Asamblea Médica Mundial Hong Kong, Septiembre 1989.

48* Asamblea General Somerset West, Sudafrica, Octubre 1996.

y la 527 Asamblea General Edimburgo, Escocia, Octubre 2000.

Nota de Clarificacién del Parrafo 29, agregada por la Asamblea General de la AMM, Washington 2002.
Nota de Clarificacién del Parrafo 30, agregada por la Asamblea General de la AMM, Tokio 2004.
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El concepto de “consentimiento informado”, se va consolidando en la jurisprudencia
norteamericana con las sentencias de los casos Salgo y Leland Stanford Jr. University of

Trastees en 1957 y Natanson versus Kline en 1960, en cuya sentencia se puede leer:

Un médico puede muy bien creer que una operaciéon o un tipo de
tratamiento son deseables o necesarios, pero la Ley no le autoriza a
sustituir su propio juicio por el del paciente bajo ninguna forma de
truco o mentira. Para que el consentimiento sea vélido, debe ser

informado ©¥

Henry K. Beecher publica en 1966 en la revista New England Journal of Medicine un
articulo en el que denuncia 22 estudios que se estaban realizando en EE.UU. en

condiciones de flagrante falta de ética o,

En 1967 la Euthanasia Society of America plantea la posibilidad de que un paciente
deje por escrito la forma en la que quiere ser tratado cuando €l no pueda decidir por si

mismo .

Finalmente en 1969 es el abogado de Chicago Louis Kutner el que propone el primer
modelo de lo que se denominé “testamento vital” (Living will), con el objetivo de que
cualquier ciudadano pudiera indicar su deseo de que se le dejara de aplicar tratamiento

en caso de enfermedad terminal ©.

La Eutanasia Educational Council, creada por la Euthanasia Society of America para
favorecer la educacién del publico, se encargd durante los afos posteriores de difundir

este tipo de documentos.
En 1969 la Comisién Conjunta de acreditacion de hospitales, una organizacion privada,

permitié participar a las asociaciones de consumidores y en particular a la National

Welfore Rights Organization en la revision de su reglamento. En el preambulo del
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nuevo reglamento se definid a los pacientes como "consumidores de servicios

sanitarios" ©7,

En 1970, el te6logo protestante Paul Ramsey publica “The Patient as Person” ©® Este
texto va a influir decisivamente en EE.UU. en la revision de las formas de relacion
médico-enfermo, y a impulsar la nocién de “derechos del paciente”, tanto en el nivel

asistencial como en el de la investigacion.

Siguiendo con el desarrollo de la teoria del Consentimiento informado que se estd dando
en la jurisprudencia de Estados Unidos, la Sentencia del caso Canterbury y Spence, de
1972, introduce lo que se ha llamado “criterio de la persona razonable”, acerca del
grado de informacién que hay que dar al paciente. En ese mismo afio, un nuevo
escidndalo en torno a la investigacion con seres humanos se produce, cuando la portada
del New York Times informa al mundo entero del Estudio de Sifilis de Tuskegee.
Tuskegee es una localidad del Estado de Alabama en Estados Unidos en la que se inicid
en 1932 un estudio sobre la “historia natural” de la sifilis no tratada. Por historia natural
se entiende la evolucion de la enfermedad sin tratamiento alguno. Los 400
“voluntarios”, varones de raza negra, nunca fueron informados de los objetivos del
estudio ni de los riesgos que corrian. Recibieron a cambio de su participacion,
transporte, almuerzos y funeral gratis. Aunque la penicilina estuvo disponible en 1946,

nunca fueron tratados ©?.

La tremenda polémica generada por el conocimiento de este estudio y de otros
similares, como el de Willowbrook (donde se infectaba artificialmente a nifios
deficientes para investigar la hepatitis), llevd a la administracion americana a la
conviccion de que era urgente revisar toda la normativa sobre investigacion en seres

humanos.

La Asociacion Americana de Hospitales promulga en 1973 la primera “Carta de
Derechos del Paciente”. Servird de modelo a todas las Cartas de Derechos de pacientes

del mundo occidental ©7.
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En 1976, se aprueba en el Estado de California la Ley sobre la muerte natural (Natural
Death Act), con la que se daba reconocimiento legal, a que una persona adulta y con
capacidad suficiente pudiera dar instrucciones escritas a su médico respecto de la
aplicacion, interrupciéon o rechazo de ciertos procedimientos de mantenimiento vital
ante una enfermedad de caricter terminal o ante situaciones de inconsciencia

permanente.

Uno de los casos mds famosos y debatidos, relativo a la autonomia por representacion,
fue el acontecido en el mismo afio, cuando el Tribunal Supremo del Estado de New
Jersey se pronuncia favorablemente a la peticion de los padres de Karen Ann Quinlan
para que se desconecte el respirador artificial a su hija, en estado vegetativo persistente
desde 1975. A esta medida se oponia el personal médico del hospital. Karen seguird res-
pirando espontdneamente hasta su muerte en el afio 1985. En su decision, el Tribunal
sugiere la conveniencia de que se establezcan en los hospitales comités que permitan
manejar adecuadamente situaciones similares. En ese mismo afio, el Comité de
Cuidados Criticos de Hospital General de Massachussetts (EE.UU.) hace publicos los
criterios de admision y tratamiento de enfermos que estaba utilizando en su Unidad de
Cuidados Intensivos, contribuyendo decisivamente al debate sobre estos dos aspectos
tan relevantes. Serd el germen de los futuros comités de ética de los hospitales
Americanos.

También en 1976 Howard Brody publica el libro “Ethical Decisions in Medicine” ©0)
en el que aporta un primer procedimiento de toma de decisiones en ética clinica,

inspirada en la teoria de la decision racional.

Siguiendo en 1976, la Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa, en la 27° Sesion
Ordinaria de 1976, aprueba un documento con el titulo "Derechos de enfermos y
moribundos: Recomendaciones relativas a los Derechos de enfermos y moribundos"
D Elaborado por la Comisién de Salud y Asuntos Sociales, invita a los gobiernos de

los entonces 18 Estados miembro a tomar medidas para que los pacientes obtengan:
¢ Alivio del sufrimiento
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¢ La informacion que demanden relativa a su enfermedad y al tratamiento
previsto.

® Preparacion psicoldgica para la muerte

¢ (Creacion de Comisiones Nacionales encargadas de elaborar reglas éticas
para el tratamiento de enfermos y moribundos

e C(Creacion de Comisiones encargadas de examinar las denuncias

presentadas contra personal médico.

Varios hospitales norteamericanos, comienzan a establecer protocolos hospitalarios de

A M 99 2
“Ordenes de No Reanimar” ©?,

En Espana, la Constitucion de 1978 declara los derechos a la vida y a la salud como
derechos fundamentales. En ese mismo afio, se declara nulo por el Tribunal Supremo el
Real Decreto 2082 de 28 de agosto de 1978, que contenia una relacién de los derechos

de los enfermos.

En el plano internacional, se publica El Informe Belmont “*, fruto del trabajo realizado
por la National Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical and
Behavioral Sciences (EE.UU) durante cuatro afios. Esta Comision habia sido encargada
por el Congreso Norteamericano de la elaboracion de una guia acerca de los principios
éticos que debia respetar la investigaciéon con seres humanos y de examinar los
problemas éticos planteados en la investigacion con fetos humanos, nifios, prisioneros y

enfermos mentales.

En la introduccion del informe y tomando con referencia al de Nuremberg, podemos

encontrar la siguiente reflexion sobre la aplicabilidad de los Cédigos previos:
Este Codigo (Nuremberg) llegé a ser el prototipo de muchos otros,

ulteriores, cuya intencién es asegurar que la investigacién con sujetos

humanos se llevara a cabo en forma ética.
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El Cédigo consta de reglas, algunas generales y otras especificas, que guian
en su trabajo a los investigadores o a los revisores. Tales reglas son a
menudo inadecuadas para cubrir situaciones complejas; a veces se

contradicen y frecuentemente son dificiles de interpretar o aplicar.

Para apostar por el manejo de principios como herramienta mas flexible y adaptable:

Unos principios éticos mas amplios serdn la base para formular, criticar e

interpretar reglas especificas.

En esta formulacion se identifican tres principios O juicios prescritos
generales que son relevantes para la investigacion con sujetos humanos.
Otros principios pueden también ser relevantes. Estos tres (Respeto por las
personas, beneficencia y justicia), sin embargo, son amplios y se formulan a
un nivel de generalizacion que ayude a los cientificos, a los sujetos, a los
revisores y a los ciudadanos interesados a entender los temas éticos

inherentes a la investigacion con sujetos humanos.

También queda claro desde la propia introduccion que lo que se busca es una

sistematica de analisis, pero que en si misma, no puede ser tomada como infalible.

Estos principios no siempre pueden ser aplicados de modo que se resuelvan,
sin dejar dudas, problemas éticos particulares. El objetivo es brindar un
marco de analisis que guie la resolucion de los problemas éticos, que surgen

de la investigacién con seres humanos.

Pese a que el objetivo del Informe se centra, tal como fue el mandato, en la
investigacion con seres humanos, sus reflexiones, y la opcién por establecer principios,
mas que reglas, y normas para operativizar e intentar solucionar los problemas éticos,
abren una via que se va a consolidar poco después como una de las principales

tendencias en los procedimientos de decisién aplicados a la ética clinica. Dicho
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procedimiento serd conocido como principialismo, y se convertird en un procedimiento

de referencia a partir de la publicacién en 1979 del libro “Principles of Bionedical

Ethics " de Tom Beauchamp y James Childress

(64)

Cuadro resumen del marco de analisis que propone el Informe Belmont para la

investigacion en seres humanos

(65)

PRINCIPIO CONTENIDO PROCEDIMIENTO
OPERATIVO
a) Debes considerar que todos los individuos Consentimiento
son entes auténomos mientras no se Informado
demuestre lo contrario
b) Debes respetar los criterios, juicios a) Informacién
Respeto por determinaciones y decisiones de los b) Comprensién
las personas individuos  auténomos, mientras  no ¢) Voluntariedad
perjudiquen a otros
c) Debes proteger del dafio a los individuos no
auténomos, lo cual puede exigir hacer caso
omiso de sus criterios, determinaciones y
decisiones.
Beneficencia a) No debes hacer dafio. Evaluacion de la relacion
b) Debes extremar los posibles beneficios. riesgo/beneficio
c¢) Debes minimizar los posibles riesgos.
a) Debes proporcionar a las personas aquellos Seleccién de sujetos
Justicia beneficios y ventajas que les correspondan.
b) No debes imponer a las personas aquellas

cargas que no les correspondan

La publicacién, como ya dijimos, en 1979 del libro de T. L. Beauchamp y J. F.

Childress “Principles of Biomedical Ethics”, marca un nuevo hito en el desarrollo de la

Bioética. Inspirado en buena parte en el Informe Belmont y en las teorias de David
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Ross, concretamente en su obra "The right and the good" 66 sigue un método
“principialista”, establece los principios de autonomia, justicia, beneficencia y no
maleficencia, y va a ser el texto de bioética més influyente en Estados Unidos y por

extension en todo el mundo occidental.

En 1980, y con motivo del tercer encuentro internacional de asociaciones en favor de
una muerte digna, se constituye en Oxford la Federacién Mundial de las Asociaciones

en favor del Derecho a Morir 47,

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS/WHO) y el Consejo Internacional de
Organizaciones de Ciencias Médicas (CIOMS) publican el documento “Propuesta de
protocolo Internacional para investigacion biomédica con sujetos humanos”, que
completa y amplia las Declaraciones de la AMM. Este importantisimo documento ha

3 (67) 2 (68).

sido revisado en 199 y posteriormente en 200

En 1986, se publica en nuestro pais la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad
) que en sus articulos 9, 10 y 11 3 establece los derechos y deberes de los usuarios.
Su publicaciéon supone una apuesta de la Sanidad Espafiola, por abandonar el modelo
basicamente paternalista para acercarse a un modelo mds autonomista y ahi reside

principalmente su importancia transcendental.

Durante el afio 1987¢l Hastings Center hace publico un trabajo titulado “Protocolos de
actuacion acerca de la finalizacion de tratamientos de soporte vital y del cuidado del

paciente moribundo” '°.

En la ciudad alemana de Wuppertal, en el afio 1988 se inicia un proceso judicial contra
la enfermera Michaela Roeder, acusada de haber realizado “eutanasia involuntaria” -
homicidio o asesinato- a 17 pacientes. Algunos meses después, en Viena, cuatro
auxiliares de enfermeria son acusadas en los mismos términos, por haber acabado con la

vida de al menos 42 pacientes del Hospital Lainz. Se publica en el Journal of the

3 Texto de los articulos en anexo 2
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American Medical Association un breve articulo anénimo titulado “It’s over, Debbie”,
en el que un médico residente relata como en una guardia de planta de su hospital

practicé la “eutanasia” de una enferma con un cdncer ginecolégico V.

En 1990 el Tribunal Supremo de los Estados Unidos reconoce el derecho constitucional

. L e 2
a rechazar el tratamiento médico %

en el caso de Nancy Cruzan. Nancy llevaba en
estado vegetativo persistente desde 1983 a causa de un accidente de trafico. Diez dias
después de que el tribunal autorizase la retirada de la sonda de alimentacién e
hidratacion, Nancy fallece. La batalla legal planteada por los padres en los afios
anteriores, que deseaban que se permitiera morir a su hija, habia alcanzado incluso el
Tribunal Supremo de los Estados Unidos, cosa que era la primera vez que sucedia en la
historia de las decisiones judiciales sobre casos similares. Las discusiones y
repercusiones del caso Cruzan han sido enormes y equivalentes a las que en su dia
generé el caso Quinlan y despertaron en Estados Unidos un gran interés por las

directrices previas 7.

En el transcurso del afio 1991 se publican en Holanda dos estudios sobre la practica de

k (74) 1 (75—76).

la eutanasia en el pais, el Informe Remmelin y el Informe Van der Wa
Darén lugar a un enorme debate en la sociedad holandesa, que se extenderda a Europa.
En ese mismo afio, se exacerba la polémica en Estados Unidos acerca del suicidio
asistido, cuando el doctor T. Quill (especialista en cuidados paliativos y profesor

universitario), publica un articulo en el New England Journal of Medicine n

,en el que
explica como facilité a una paciente suya con una leucemia los medios necesarios para

terminar con su vida.

El libro de Derek Humphry “Final Exit” 78 publicado en 1991, se convierte en un best-
seller en Estados Unidos. Se trata de un manual donde se explica a los enfermos
terminales como pueden suicidarse. Su autor es el fundador de la Hemlock Society, una

de las “asociaciones en favor de la muerte digna” mds famosas de Estados Unidos.

También en 1991 fallece Helga Wanglie, una mujer norteamericana de 87 afios, en

coma, mantenida con vida mediante un respirador artificial. Esperaba la sentencia
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judicial de la peticién formulada por los médicos y enfermeras del hospital de retirarle
todas las medidas de soporte y dejarla morir, por considerar la terapia “inutil” (fatil). A
ello se oponian los familiares, basdndose en los deseos expresos de Helga de que se
hiciera todo lo posible por mantenerla con vida. La poblacion del Estado de Washington
(EE.UU.) rechaza en referéndum la aprobacion de la Iniciativa 119, que hubiera

legalizado la eutanasia para los enfermos terminales.

Entra en vigor durante 1993 en EE.UU. la Ley de Auto-Determinacién del Paciente
(PSDA), una ley Federal que obliga a los hospitales que reciban fondos de los
programas Medicaid y Medicare, a divulgar e incentivar la redaccion y firma por parte

de sus pacientes de “Directrices Previas” o “Testamentos Vitales” 7.

Volviendo a nuestro pais, se va a dar un paso decisivo en la potenciaciéon de la
autonomia del paciente con la publicacion de la Ley 41/2002 de 14 de noviembre,
basica reguladora de la Autonomia del paciente y de los derechos y obligaciones en
materia de informacién y documentacién clinica " y especificamente en el desarrollo de

las Instrucciones Previas, objeto del presente trabajo.

Con posterioridad, y con el objeto de establecer el marco legal para acciones de
coordinacién y cooperacién de las Administraciones publicas sanitarias, que garantice la
equidad, la calidad y la participacion social en el Sistema Nacional de salud, asi como la
colaboracion activa de éste en la reduccion de las desigualdades en salud, se publica la

Ley 16/2003 de 28 de mayo, de cohesién y calidad del Sistema Nacional de salud ®°.
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La atonomia, principio de ética de maximos

La publicacién del Informe Belmont supuso un hito en la bisqueda de metodologias
nuevas para dar respuesta a problemas nuevos. Si en su caso fue el area de la
investigaciéon con seres humanos el objeto de sus recomendaciones, rdpidamente esa
misma necesidad se plante6 en todos los aspectos relacionados con el binomio
salud/enfermedad, y especialmente con las decisiones que debian tomar los
profesionales en las intervenciones de cuidar/curar. Se hace necesaria la busqueda de

métodos de toma de decisiones mas acordes con la realidad actual.

El tema de los procedimientos de decisién empieza a multiplicarse a finales de los afios
70 en Estados Unidos. Howard Brody, en su libro “Ethical Decisions in Medicine” @1
realiz6 uno de los primeros intentos para aplicar los principios de la teoria de la decisién
racional a la ética médica y en 1978 la Society for Health and Human Values y el
Philadelphia College of Physicians, organizaron la Conferencia titulada “The

Humanities in a Clinical Setting”, donde se trato especificamente este tema @2

En 1979 la aparicién del libro "Principles of Biomedical Ethics" de Tom L. Beauchamp

y James F. Childress )

va a suponer el planteamiento de un modelo tedrico de toma de
decisiones a través de principios. El objetivo que se plantean los citados autores es ir
mas alld de la pretension orientativa para investigadores que supuso el Informe
Belmont, para abarcar también el terreno de la toma de decisiones morales en la

actividad clinica.

Es en la Universidad de Georgetown, donde dos personas con planteamientos
filoséficos de fundamentacion ética muy diferentes, y sin lugar a dudas con la referencia
previa del Informe Belmont, van a encontrar un punto de acuerdo respecto a los
principios morales basicos a tener en cuenta para orientar la toma de decisiones en

Bioética.

Como se apuntaba, los planteamientos de ambos autores sobre la fundamentacién moral

son muy diferentes. Beauchamp es un utilitarista, y por tanto defiende que los actos sélo
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se pueden valorar desde el punto de vista ético a posteriori, es decir, dependiendo de las
consecuencias previstas. Mientras que Childress, es desde el punto de vista de la
fundamentacién moral un deontologista, defendiendo que a priori pueden establecerse
unos principios racionales, objetivos y asumibles por todos. Las posturas de partida,
como podemos constatar, son tremendamente diferentes, por lo que el reto de llegar a

un acuerdo supuso asumir un método desde el pluralismo de pensamiento.

Como punto de partida, y con el objetivo de conseguir un planteamiento comin, se

inspiraron en la teorfa desarrollada por Ross ©6)

, en la que defiende una moral basada en
el concepto de lo que denomina deberes “prima facie”. Entiende por tales, aquellos que
no siendo deberes absolutos e incondicionados, tienden a serlo, a menos que entren en
conflicto con otro deber igualmente prima facie; son por consiguiente deberes

propiamente condicionales.

En caso de conflicto entre deberes de esta clase la regla concreta de comportamiento no
emana de ningin deber absoluto sino del deber actual (actual duty), que se reconoce

teniendo en cuenta todos los elementos de juicio en una situacién concreta.

Siguiendo a Ross son ejemplos de deberes prima facie: la fidelidad a las
promesas, la reparacién por actos injustos, la gratitud, la beneficencia, la no

. . . .. . . 33
maleficencia, la justicia, el mejorar a uno mismo @3).

Finalmente formulan los principios de Autonomia, Beneficencia, No maleficencia y
Justicia como los fundamentales para orientar la toma de decisiones. El desarrollo y la

concepcion de cada uno de ellos son abordados ampliamente en su obra.

Beauchamp y Childress plantean la existencia de estos cuatro principios pero no
establecen ninguna jerarquia entre ellos, lo que dificulta su gestién a la hora de tomar
decisiones concretas. Es Diego Gracia, en su obra “Procedimientos de decisién en ética

. 84
clinica” ®¥

, publicada en 1991, quien va a aportar una jerarquizacioén en dos niveles que
facilitard en abordaje de los problemas planteados. La autonomia se sitia como un

principio de ética de maximos.
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/2‘—’ Nivel AUTONOMIA BENEFICENCIA \

Etica de maximos
De lo privado
De los criterios particulares

1er Nivel NO MALEFICENCIA JUSTICIA
Etica de minimos
De lo publico

De la buena practica
\De los derechos humanos /

Ademas de la jerarquizacion expuesta en la citada obra, Gracia hace a modo de

conclusién una propuesta metodoldgica, en la que ademds de los principios, se deben
evaluar las circunstancias y las consecuencias. Propuesta que ha ido revisando
posteriormente (85,86,87.88,89), perfilando la deliberacion moral como elemento

fundamental para enfrentar los problemas éticos.
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Instrucciones Previas en Espana

Tal como hemos visto en los capitulos anteriores, se ha ido produciendo un
reconocimiento y una consolidacién progresiva de los derechos de los pacientes y del

ejercicio de su autonomia personal.

El consentimiento informado constituye la profundizacion y la mejora de la
autodeterminacion en la toma de decisiones en todo lo concerniente en materia de salud,
convirtiéndose en la piedra angular para el ejercicio de dicha autonomia. Las
Instrucciones Previas son la expresion dltima de dicho derecho en el ejercicio de una

autonomia de caracter prospectivo.

El derecho a participar, del paciente, en las decisiones que afecten a su vida, es hoy en
dia justo e incuestionable La sala 1* del Tribunal supremo, en sentencia de 12 de enero

de 2001, califica el consentimiento informado como un derecho humano fundamental
(90)

El germen de dicho derecho fundamental, en nuestro pais, se enmarca en la
Constitucion Espafiola ©D con el reconocimiento a la libertad (art, 1), a la dignidad y el
libre desarrollo de la personalidad (art. 10), derecho a la igualdad (art. 14), en los
derechos fundamentales a la vida y a la integridad fisica y moral (art. 15), libertad
religiosa y de culto (art. 16), intimidad personal (art. 18), proteccién a la salud (art. 43)
y la consideracion de que los disminuidos pueden disfrutar de todos los derechos
constitucionales (art. 49).

En 1986, se publica en nuestro pais, la Ley General de Sanidad ©

, primera legislacion
que como dijimos anteriormente, supone una apuesta de la Sanidad Espafiola, por
abandonar el modelo paternalista para acercarse a un modelo mds autonomista,
mediante el reconocimiento de los derechos de los pacientes y que sin reconocer

especificamente el derecho a plasmar las Instrucciones Previas, si consolida el derecho a
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la autonomia a través del derecho a la informacién, al consentimiento previo y al

consentimiento por representacion.

(El paciente tiene derecho) A la libre eleccidon entre las opciones que le
presente el responsable médico de su caso, siendo preciso el previo
consentimiento escrito del usuario para la realizacion de cualquier
intervencion, excepto (...) cuando no esté capacitado para tomar decisiones,
en cuyo caso, el derecho corresponderd a sus familiares o personas a €l
allegadas (art. 10.6.b).

2 . 2 .. a1 z ’
©2 reflejan cémo la expresién “familiares o personas a ¢l allegadas”,

Simén y Barrio
resulta ambigua para determinar en ese caso quién pasaba a ostentar el derecho de
representacion, ademds de que no establece orientacion sobre el tipo de decisiones y los

criterios a utilizar.

El dia 4 de abril de 1997 se firma en Oviedo el “Convenio para la proteccién de los
Derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la
biologia y la medicina” ©3_Su entrada en vigor en el estado Espafiol, se produce el 1 de

enero de 2000 con la publicacién del Instrumento ratificacién de dicho Convenio “*.

Se habia gestado por el Consejo de Europa durante un proceso de 6 afos y fue aprobado
por su Comité de Ministros el 19 de noviembre de 1996. Dedica el capitulo 1 al
“Consentimiento”, recogiendo por primera vez en un texto normativo el concepto de

Instrucciones Previas, como “deseos expresados anteriormente”,

Seran tomados en consideracion, los deseos expresados anteriormente con
respecto a una intervenciéon médica por un paciente que, en el momento de

la intervencion no se encuentre en situacion de expresar su voluntad (art. 9).

* Texto completo en anexo 3
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A partir de ese momento, algunas Comunidades auténomas comenzaron el desarrollo

legislativo de dicho derecho, siendo pionera la Comunidad de Catalufia® ©~

, seguida de
la gallega “; también otras lo introdujeron al desarrollar sus leyes de Salud, es el caso
de Madrid ©”, Aragbn ® 1a Rioja 9 y Extremadura 100 4 en legislaciones previas

incluso a su Ley de Salud, como es el caso de Cantabria (aon

La proliferacion y diversidad las reglamentaciones que iban apareciendo llevé a que en
2002 se publicara a nivel estatal, la ya mencionada 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 W que consolida el derecho a plasmar

Instrucciones Previas.

Es interesante, en este punto, recordar también la regulacion de la autotutela6, en el caso
de las personas con discapacidad contemplada en la Ley 41/2003 (102) y en la Ley
39/2006 "'*? de promocién de la autonomia’ personal y atencién a las personas en
situacion de dependencia. Tanto las Instrucciones Previas como la autotutela
constituyen herramientas para el ejercicio de la autonomia y la planificacién anticipada.
Aunque, la autotutela actiia sobre una esfera personal mas amplia, no limitada al &mbito

sanitario, y también sobre la esfera patrimonial, que es ajena a las Instrucciones Previas
(104)

Por lo relevante para el desarrollo del presente trabajo, retomamos la Ley 41/2002, que

concretamente en el articulo 11, apartado 5., se sefiala lo siguiente:

Con el fin de asegurar la eficacia en todo el territorio nacional de las

Instrucciones Previas manifestadas por los pacientes y formalizadas de

> Al ser el texto legislativo pionero en nuestro pais, se adjunta texto completo en anexo 4.

® Posibilidad que tiene una persona capaz de obrar de adoptar disposiciones que estime convenientes en
prevision de su propia futura incapacitacion, lo cual puede ser especialmente importante en el caso de
enfermedades degenerativas.

7 La autonomia, es definida a los efectos de la Ley como, la capacidad de controlar. Afrontar y tomar, por
propia iniciativa, decisiones personales acerca de cdmo vivir de acuerdo con las normas y preferencias
propias asi como de desarrollar las actividades bdsicas de la vida diaria.

En el articulo 4.2 1, se especifica el derecho a “decidir, cuando tenga la capacidad de obrar suficiente,
sobre la tutela de su persona y bienes, para el caso de pérdida de su capacidad de autogobierno
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acuerdo con lo dispuesto en la legislacion de las respectivas Comunidades
autébnomas, se creard en el Ministerio de Sanidad y Consumo el Registro
Nacional de Instrucciones Previas que se regird por las normas que
reglamentariamente se determinen, previo acuerdo del Consejo

Interterritorial del Sistema Nacional de Salud.

A partir de ese momento, e incluso con anterioridad a la Ley 41/2002, como hemos
tenido ocasién de comentar, las diversas Comunidades auténomas desarrollaron sus
legislaciones especificas al amparo de las competencias en Sanidad e Higiene que les
otorga la Constitucion Espafiola en el Titulo VIII, capitulo Tercero. “De las

Comunidades auténomas”, y mds concretamente en su articulo 148.1.21.

Finalizado el desarrollo legislativo por parte de la practica totalidad de las Comunidades
autébnomas, nos ha parecido importante abordar su andlisis comparado y sus posibles

implicaciones.

En la fase de desarrollo del presente trabajo se ha publicado el Real Decreto 124/2007
(199" de 2 de febrero, por el que se regula el Registro Nacional de Instrucciones Previas
y el correspondiente fichero automatizado de datos de caricter personal®. En su
preambulo recalca que la efectividad de este derecho del paciente exige que el
documento de Instrucciones Previas, independientemente del lugar en el que haya sido
formalizado, pueda ser conocido precisa y oportunamente por los profesionales de la
salud a los que, en su momento, corresponda la responsabilidad de la asistencia sanitaria

que deba prestérsele.

A modo de revisiéon muy bdésica, diremos que en Europa, la experiencia es mucho mas
reciente que en paises como Estados Unidos y Canadd. Encontramos las primeras
referencias, en los cantones francéfonos de Suiza. Concretamente en junio de 1995, el

gran Consejo del Estado de Ginebra aprueba la modificacién de la ley referente a la

¥ Texto completo en anexo 5
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relacion entre los profesionales de la salud y los pacientes vigente desde 1987, y su

articulo tercero pasa a decir:

Las ultimas directivas anticipadas, redactadas o expresadas por el paciente
antes de convertirse en incapaz de discernimiento, deben ser respetadas por
los profesionales de la salud, teniendo en cuenta el aviso de los allegados o
del médico tratante, si intervienen en una situacidén terapéutica que el

paciente hubiera contemplado en sus directivas .

Dinamarca, en 1998, legaliza la posibilidad de plasmar Voluntades Anticipadas a través

de articulo 17 de la ley sobre los derechos de los pacientes.

En Gran Bretafia en 2001 (donde ya existia desde 1994 el denominado HL Paper 21-1)

55 (107)

aparece la “Reference guide to consent for examination or treatment ,en laque en

su apartado 19, expresa el respeto a la decision tomada previamente y manifestada por

una persona capaz e informada, para rechazar el seguir con un tratamiento.

1 (108) 0 (109)

Son destacables las legislaciones de Holanda en 200 y Bélgica en 200 en los

que en el documento, se puede incluso prever y establecer la eutanasia en determinados

casos y bajo determinadas condiciones.

Francia ha legislado en este sentido recientemente mediante la publicaciéon de su Ley

(110)

2005-370 relativa a los derechos de los enfermos y al final de la vida y con el

Decreto 2006-119 relativo a las directivas anticipadas previstas por la citada Ley "'V,

Las comisiones de Bioética de diversos paises europeos, entre las que se encuentran las
de Italia, Portugal y Eslovenia, ya se han pronunciado favorablemente por lo que es
probable que pronto aparezcan numerosas leyes al respecto, debido al impulso que ha
supuesto el Convenio para la proteccion de los Derechos humanos y la dignidad del ser

humano con respecto a las aplicaciones de la biologia y la medicina ©?.
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Los objetivos planteados para el presente trabajo son los siguientes:

1.- Recopilar los contenidos legislativos referentes a las Instrucciones Previas,

desarrollados por cada una de las Comunidades auténomas del Estado Espafiol.

2.- Identificar las diferencias existentes entre dichas regulaciones legislativas.

3.- Analizar las diferencias encontradas y sus posibles consecuencias.

4.- Formular una reflexion general sobre el desarrollo y la aplicacion de las

Instrucciones Previas en nuestro pais.
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La documentacion bésica que se ha recopilado para su andlisis comparativo, es toda

aquella que contiene referencias a las Instrucciones Previas o sus distintas

denominaciones. Son las siguientes:

Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bdsica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en

Estatal materia de informacién y documentacion clinica. (art.11)

Real decreto124/2007, de 2 de febrero, por el que se regula el
Registro de Instrucciones Previas y el correspondiente fichero
automatizado de datos de cardcter personal.

Legislacion Comunidades autonomas

Comunidad autonoma

Legislacion reguladora

Andalucia

Ley 2/1998, de 15 de junio, de salud de Andalucia.

Ley 5/2003, de 9 de octubre, de declaracion de voluntad
vital anticipada.

Decreto 238/2004, de 18 de mayo, por el que se regula el
Registro de Voluntades Vitales Anticipadas de Andalucia.

Orden de 31 de mayo de 2004, de creacién del fichero
automatizado de datos de caricter personal denominado
Registro de Voluntades Vitales Anticipadas de Andalucfa.

Aragén

Ley 6/2002, de 15 de abril, de Salud de Aragén. (art. 15)

Decreto 100/2003,de 6 de mayo, del Gobierno de Aragoén,
por el que se aprueba el Reglamento de Organizacién y el
funcionamiento del Registro de Voluntades Anticipadas.
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Comunidad autéonoma

Legislacion reguladora

Asturias

Ley 1/1992, de 2 de julio, del Servicio de Salud del
Principado de Asturias.

Sin desarrollar

Baleares

Ley 5/2003, de 4 de abril, de salud de las Illes balears.

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

Canarias

Ley 11/1994, de 26 de julio, de Ordenacion sanitaria de
Canarias.

Decreto 13/2006, de 8 de febrero, por el que se regulan
las manifestaciones anticipadas de Voluntad en el &mbito
sanitario y la creacion de su correspondiente Registro.

Orden de 28 de febrero de 2005, por la que se aprueba la
carta de los derechos y de los deberes de los pacientes y
usuarios sanitarios y se regula su difusion. (derecho 25)

Cantabria

Ley 6/2001, de 20 noviembre, de atencién y proteccién a
las personas en situacion de dependencia.(art. 7.3)

Ley 7/2002, de 10 de diciembre, de Ordenacion Sanitaria
de Cantabria. (art.34)

Decreto 139/2004, de 5 de diciembre, por el que se crea y
regula el Registro de Voluntades Previas de Cantabria.

Orden 27/2005, de 16 de septiembre, por la que se
establece el documento tipo de Voluntades expresadas con
caricter previo de Cantabria.

Orden 28/2005, de 16 de septiembre, por la que se crea el
fichero automatizado de datos de cardcter personal del
registro de Voluntades Previas de Cantabria.
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Comunidad autéonoma

Legislacion reguladora

Castilla La Mancha

Ley 8/2000, de 30 de noviembre, de Ordenacion sanitaria.

Ley 6/2005 de 7 de julio, sobre Declaracion de Voluntades
Anticipadas en materia de la propia salud.

Decreto 15/2006 de 21-02-2006, del Registro de
Voluntades Anticipadas de Castilla-La Mancha.

Castilla y Le6n

Ley 1/1993, de 6 de abril, de Ordenacion del Sistema
Sanitario.

Ley 8/2003, de 8 de abril, sobre derechos y deberes de las
personas en relacion con la salud. (art. 30)

Orden 1325 de 3 de septiembre, por la que se publican las
cartas de derechos y deberes de las guias de informacion al
usuario.

Orden 687/2006, de 19 de abril, por la que se procede a la
creacion de ficheros automatizados con datos de caracter
personal.

Cataluna

Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de
informacion concernientes a la salud y la autonomia del
paciente, y la documentacion clinica. (art. 8)

Decreto 175/2002, de 25 de junio, por el que se regula el
Registro de Voluntades Anticipadas.

C.Valenciana

Ley 1/2003, de 28 de enero, de derechos e informacién al
paciente de la Comunidad Valenciana. (arts. 3y 17)

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.

Orden de 25 de febrero de 2005, de la Conselleria de
sanidad, de desarrollo del Decreto 168/2004.
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Material y método

Comunidad autéonoma

Legislacion reguladora

Extremadura

Ley 10/2001, de 28 de junio, de salud de Extremadura.
(art. 11.5)

Ley 3/2005, de 8 de julio, de informacién sanitaria y
autonomia del paciente. (arts. 17 a 23)

Galicia

Ley 3/2001, de 28 de mayo, reguladora del consentimiento
informado y de la historia clinica de los pacientes. (art.5)

Ley 7/2003, de 9 de diciembre, de ordenacién sanitaria de
Galicia.

Ley 3/2005, de 7 de marzo, de modificaciéon de la Ley
3/2001. (apartado 3)

La Rioja

Ley 7/2002, de 17 de abril, de Salud. (art.6.5)

Ley 9/2005, de 30 de septiembre, reguladora del
documento de Instrucciones Previas en el ambito de la
Sanidad.

Orden 8/2006, de 26 de julio, de la Consejeria de salud,
sobre la forma de otorgar el documento de Instrucciones
Previas ante personal de la administracion.

Madrid

Ley 12/2001, de 21 de diciembre, de Ordenacion sanitaria
de la Comunidad de Madrid.

Ley 3/2005, de 23 de mayo, por la que se regula el
ejercicio del derecho a formular Instrucciones Previas en el
dmbito sanitario y se crea el registro correspondiente.

Decreto 101/2006, de 16 de noviembre, del Consejo de
Gobierno, por el que se regula el Registro de Instrucciones
Previas de la Comunidad de Madrid.

Orden 2191/2006, de 18 de diciembre, por la que se
regula el Registro de Instrucciones Previas de la
Comunidad de Madrid y se establecen los modelos
oficiales de los documentos d solicitud de inscripcion de
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Material y método

Comunidad autéonoma

Legislacion reguladora

Madrid

las Instrucciones Previas y de su revocacion, modificacion
o sustitucion.

Resolucion 547/2006, de 18 de diciembre, del SGT de la
Consejeria, por la que se somete a tramite de informacion
publica el Proyecto de Orden por la que se crean dos
ficheros de datos de cardcter personal para el desarrollo del
Registro de Instrucciones Previas de la CAM.

Orden 228/2007, de 26 de febrero, del Consejero de
Sanidad y Consumo, por la que se crean dos ficheros de
datos de caracter personal para el desarrollo del Registro de
Instrucciones Previas de la Comunidad de Madrid,

Murcia

Ley 14/1994, de 26 de julio, de salud de la Regién de
Murcia.

Decreto 80/2005, de 8 de julio, por el que se aprueba el
reglamento de Instrucciones Previas y su registro

Correccion de errores al Decreto del Consejo de
Gobierno 80/2005 (BORM 25 de febrero de 2006).

Navarra

Ley Foral 11/2002, de 6 de mayo, sobre los derechos del
paciente a las Voluntades Anticipadas, a la informacién y a
la documentacién clinica. (art. 9)

Ley Foral 29/2003, de 4 de abril, por la que se modifica
parcialmente 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.

Decreto Foral 140/2003, de 16 de junio, por el que se
regula el Registro de Voluntades Anticipadas.

Pais vasco

Ley 7/2002, de 12 de diciembre, de las Voluntades
Anticipadas en el ambito de la sanidad.

Decreto 270/2003, de 4 de noviembre, por el que se crea
y regula el Registro vasco de Voluntades Anticipadas.
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Material y método

Comunidad auténoma Legislacion reguladora

Orden de 6 de noviembre de 2003, por el que se crea el
fichero automatizado de datos de cardcter personal
denominado “Registro vasco de Voluntades Anticipadas” y
aflade a los gestionados por el Departamento de Sanidad.

Para sistematizar el andlisis comparativo y ordenar los resultados obtenidos, hemos
propuesto los siguientes apartados para los contenidos legislados en las diferentes

Comunidades auténomas:

1) Denominacién

2) Concepto

3) Contenido

4) Requisitos para el otorgamiento
5) Formalizacion

6) Eficacia

7) Otras caracteristicas de interés

Como exponiamos previamente, finalizado el desarrollo legislativo por parte de la
practica totalidad de las Comunidades autébnomas, nos ha parecido importante abordar

su andlisis comparado y sus posibles implicaciones.

No es menos cierto, que algunos autores @210 han llevado a cabo andlisis en esta
misma linea, pero con diversos matices y en diversos momentos temporales. Pese a ello,
no nos parece, ni mucho menos, un tema agotado, sino todo lo contrario, ya que de las
reflexiones que se aporten sobre el tema de las Instrucciones Previas dependerd en gran
medida la evitaciéon de que se conviertan en un mero tramite burocritico, de dificil
aplicacion préictica y, lo que es mds grave que conlleve diferencias sustanciales en el

ejercicio de un derecho bédsico como es el del ejercicio de la autonomia.
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Material y método

El autor del presente trabajo ha compilado y analizado personalmente la produccion
legislativa sobre el tema, evitando recurrir, sin desdeflar su importancia, a
interpretaciones mediadas y consultando directamente las fuentes para que el andlisis

final responda a una linea argumentativa coherente con el trabajo desarrollado.

Para una mayor claridad y para evitar las pérdidas de matices que podria suponer la
presentacion esquemadtica de los datos, se ha optado por transcripciones literales, que

permitirdn al posible lector un més claro seguimiento de lo expresado en el trabajo.

El tema de las Instrucciones Previas es de gran amplitud y por supuesto dindmico, por
lo que para llevar a cabo el presente trabajo ha sido necesario establecer una fecha final
de andlisis, fijada en abril de 2007, siendo conscientes de que seguirdn apareciendo
regulaciones nuevas o rectificaciones de las existentes, como es el caso del Real
decreto124/2007, de 2 de febrero, por el que se regula el Registro de Instrucciones
] (105)

Previas y el correspondiente fichero automatizado de datos de cardcter persona

aparecido en la fase final de recoleccion de material.

Es necesario también resefiar que no se han introducido en el andlisis cuestiones que
figuran en todas las legislaciones, como son: la necesaria capacidad, libertad y
voluntariedad en el momento de plasmar las Instrucciones Previas o la posibilidad de
rectificacion o revocacion en cualquier momento.

Asimismo, tampoco se han incluido los diferentes sistemas de registros autondmicos,

muchos de ellos adn en fase de desarrollo.
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Resultados. Denominacion

Denominacidon

Las denominaciones diferentes que finalmente aparecen en las legislaciones son seis.
Unicamente 5 Comunidades (Castilla y Leon, Galicia, La Rioja, Madrid y Murcia),
asumieron la denominacion de Instrucciones Previas de la legislacion Estatal, es de
resefiar que Galicia y La Rioja, que habian optado por otra denominacion en
legislaciones previas a la Estatal, corrigen con posterioridad para adherirse a ésta.

La denominacién que mas incidencia tiene, es la de “Voluntades Anticipadas”, que
aparece en la legislacion de 7 Comunidades (Aragdén, Baleares, Castilla La Mancha,
Catalufia, Comunidad Valenciana, Navarra y Pais Vasco).

Hay 4 Comunidades que optan por otras denominaciones especificas, ver cuadro

resumen

Estatal Instrucciones Previas

Comunidades autonomas Denominacion

Castilla y Leén Instrucciones Previas

Madrid

Murcia

Galicia Voluntades Anticipadas (2001)
Instrucciones Previas (2005)

La Rioja Voluntad Anticipada (2002)
Instrucciones Previas (2005)
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Resultados. Denominacion

Aragoén

Baleares

Castilla La Mancha
Cataluna

Comunidad Valenciana
Navarra

Pais Vasco

Voluntades Anticipadas

Canarias Manifestaciones anticipadas de Voluntad
Cantabria Voluntades Previas

Extremadura Expresion Anticipada de Voluntades
Andalucia Voluntades Vitales Anticipadas
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Resultados. Contenido

Concepto

Estatal

Por el documento de Instrucciones Previas, una persona
mayor de edad, capaz y libre, manifiesta
anticipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se
cumpla en el momento en que llegue a situaciones en
cuyas circunstancias no sea capaz de expresarlos
personalmente , sobre los cuidados y el tratamiento de
su salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el
destino del cuerpo o de los 6rganos del mismo. (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)

Comunidad autonoma

Concepto

Andalucia

Se entiende por declaracion de Voluntad Vital Anticipada
la manifestacion escrita hecha para ser incorporada al
registro que esta Ley crea, por una persona capaz, que
consciente y libremente, expresa las opciones e
instrucciones que deben respetarse en la asistencia sanitaria
que reciba en el caso de que concurran circunstancias
clinicas en las cuales no pueda expresar personalmente su
voluntad (Ley 5/2003, de 9 de octubre, de declaracién de
Voluntad Vital Anticipada)

Aragon

Se entiende por Voluntades Anticipadas, el documento
dirigido al médico responsable en el que una persona
manifiesta 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.

Igualmente, en el documento de Voluntades Anticipadas,
se podrd incluir la declaracion de voluntad sobre
donaciones de oOrganos y destino del cuerpo al
fallecimiento, asi como la designacién efectuada por el
otorgante de un representante que serd el interlocutor
valido y necesario con el médico o el equipo sanitario, para
que le sustituya en caso de no poder expresar su voluntad.
(Decreto 100/2003, de 6 de mayo, del Gobierno de Aragén,
por el que se aprueba el reglamento de organizacién y
funcionamiento del Registro de Voluntades Anticipadas)
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Comunidad autonoma

Concepto

Asturias

Sin desarrollar

Baleares

Las Voluntades Anticipadas consisten en una declaracion
de voluntad unilateral emitida libremente por una persona
mayor de edad y con plena capacidad de obrar, mediante la
que se indica el alcance de las actuaciones médicas o de
otras que sean procedentes , previstas por esta Ley,
solamente en los casos en que concurran circunstancias que
no le permitan expresar su voluntad. ( Ley 1/2006, de 3 de
marzo, de Voluntades Anticipadas)

Canarias

Mediante la manifestacion anticipada de voluntad, una
persona mayor de edad y capaz deja constancia en un
documento escrito de las instrucciones emitidas libremente
sobre los ciudadanos y el tratamiento de su salud o, una vez
fallecida, el destino de su cuerpo y de sus Organos o
tejidos, que deberdn tenerse en cuenta cuando se encuentre
en una situacién cuyas circunstancias no le permitan
expresar su voluntad de manera libre, personal actual,
consciente e informada. ( Decreto 13/2006, de 8 de febrero,
por el que se regulan las manifestaciones anticipadas de
voluntad en el 4dmbito sanitario y la creacién de su
correspondiente Registro)

Cantabria

El usuario del Sistema Autondémico de Salud, mayor de
edad y con plena capacidad de obrar, tiene derecho al
respeto absoluto de su voluntad expresada con cardcter
previo, para aquellos casos en que las circunstancias del
momento le impidan expresarla de manera personal, actual
y consciente. (Ley 7/2002 de 10 de diciembre, de
Ordenacion Sanitaria de Cantabria)

Castilla La Mancha

Se entiende por declaracién de Voluntades Anticipadas la
manifestacion escrita de una persona capaz que, actuando
libremente, expresa las instrucciones que deban tenerse en
cuenta sobre la asistencia sanitaria que desea recibir en
situaciones que el impidan expresar personalmente su
voluntad, o sobre todo el destino de su cuerpo o sus
organos una vez producido el fallecimiento. (Ley 6/2005,
de 7 de julio, sobre la Declaracion de Voluntades
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Resultados. Contenido

Comunidad autonoma

Concepto

Anticipadas en materia de la propia Salud).

Castilla y Leon

El respeto a las decisiones sobre la propia salud, serd
igualmente exigible en los casos en que las mismas
hubieran sido adoptadas previamente, mediante
instrucciones dejadas en prevision de una situacién de
imposibilidad de expresar tales decisiones de forma
personal (Ley 8/2003, de 8 de abril, sobre derechos y
deberes de las personas n relacion con la Salud).

Cataluna

El documento de Voluntades Anticipadas, es el documento,
dirigido al médico responsable, en el cual una persona
mayor de edad con capacidad suficiente y libremente,
expresa las instrucciones a tener en cuenta cuando se
encuentre en una situaciéon en que las circunstancias que
concurran no le permitan expresar personalmente su
voluntad. (Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los
derechos de informacién concernientes a la salud y la
autonomia del paciente y la documentacién clinica).

C. Valenciana

El documento de Voluntades Anticipadas es el documento
mediante el que una persona mayor de edad o menor
emancipada, con capacidad legal suficiente y libremente ,
manifiesta las instrucciones que sobre las actuaciones
médicas se deben tener en cuenta cuando se encuentre en
una situacion en la que las circunstancias que concurran no
le permitan expresar libremente su voluntad. (Ley 1/2003,
de 28 de enero, de derechos e informacién al paciente de la
Comunidad Valenciana.).

Extremadura

Se entiende por Expresion Anticipada de Voluntades, el
documento dirigido al médico responsable en el que una
persona mayor de edad, con capacidad legal suficiente y
libremente, manifiesta 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. (Ley 10/2001, de 28 de junio,
de Salud de Extremadura)

Es el documento emitido por una persona mayor de edad.
Con capacidad legal suficiente y libremente , dirigido al
médico responsable de su asistencia, en el que expresa
instrucciones sobre sus objetivos vitales, valores personales
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Resultados. Contenido

Comunidad autonoma

Concepto

y las actuaciones médicas que deberdn ser respetados
cuando se encuentre en una situaciéon en que las
circunstancias que concurran no le permitan expresar
personalmente su voluntad.

La expresion de los objetivos vitales y valores personales
tiene como fin ayudar a interpretar las instrucciones y
servir de orientacion para la toma de decisiones clinicas
llegado el momento (Ley 3/2005, de 8 de julio, de
informacioén sanitaria y autonomia del paciente).

Galicia

Es el documento en el cual una persona mayor de edad, con
capacidad suficiente y libremente, exponen las
instrucciones que se deben tener en cuenta cuando se
encuentre en una situacion en la que las circunstancias que
concurran no le permitan expresar personalmente su
voluntad (Ley 3/2001, de 28 de mayo, reguladora del
consentimiento informado y de la historia clinica de los
pacientes).

Por el documento de Instrucciones Previas, una persona
mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anticipadamente
su voluntad, a fin de que ésta sea cumplida en el momento
en el que llegue a situaciones en las que por circunstancias
no sea capaz de expresarla personalmente, sobre los
cuidados y el tratamiento de su salud, o, una vez llegado el
fallecimiento, sobre el destino d su cuerpo o de los 6érganos
del mismo. El otorgante del documento puede designar,
ademds un representante para que, llegado el caso sirva
como interlocutor suyo con el médico o equipo sanitario
para procurar el cumplimiento de las Instrucciones Previas.
(Ley 3/2005, de 7 de marzo, de modificaciéon de la Ley
3/2001)

La Rioja

El documento de Instrucciones Previas es aquel que
contiene la declaracién de voluntad de una persona sobre
los cuidados y tratamiento de su salud, para que ésta se
cumpla en el momento en que no sea capaz de expresarla.
Asimismo , el documento podrd contener la declaracion de
voluntad sobre el destino del propio cuerpo o de los
6rganos del mismo, una vez producido el fallecimiento.
(Ley 9/2005, de 30 de septiembre, reguladora del
documento de Instrucciones Previas en el dmbito de la
Sanidad).
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Comunidad autonoma

Concepto

Madrid

El documento de Instrucciones Previas es aquel que
contiene la declaracion de voluntad de una persona sobre
los cuidados y tratamiento de su salud, para que ésta se
cumpla en el momento en que no sea capaz de expresarla.
Asimismo , el documento podré contener la declaracién de
voluntad sobre el destino del propio cuerpo o de los
6rganos del mismo, una vez producido el fallecimiento.
(Ley 9/2005, de 30 de septiembre, reguladora del
documento de Instrucciones Previas en el ambito de la
Sanidad).

Murcia

No especifica, hace referencia a los términos dispuestos en
la ley 41/2002.

Navarra

El documento de Voluntades Anticipadas es aquel dirigido
al médico responsable, en el cual una persona mayor de
edad o un menor al que se le reconoce capacidad conforme
a la Ley Foral, deja constancia de los deseos previamente
expresados sobre las actuaciones médicas para cuando se
encuentre en una situacion en las que las circunstancias que
concurran no le permitan expresar personalmente su
voluntad, por medio del consentimiento informado, y que
deben se tenidos en cuenta por el médico responsable y por
el equipo médico que le asista en tal situacion. (Ley Foral
11/2002, de 6 de mayo, sobre los derechos de los pacientes
a las Voluntades Anticipadas, a la informaciéon y a la
documentacion clinica).

Pais Vasco

Cualquier persona mayor de dad que no haya sido
judicialmente incapacitada para ello y actie libremente
tiene derecho a manifestar sus objetivos vitales y valores
personales, asi como las instrucciones sobre su tratamiento,
que el médico o el equipo sanitario que le atiendan
respetardn cuando se encuentre en una situacion en la que
no le sea posible expresar su voluntad. (Decreto 270/2003,
de 4 de noviembre, por el que se crea y regula el Registro
Vasco de Voluntades Anticipadas).
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Resultados. Contenido

Contenido

Estatal

- Destino del cuerpo y érganos al fallecimiento.

- Designacion de un representante como interlocutor
con el médico o equipo sanitario para procurar el
cumplimiento de las Instrucciones Previas.

- Revocacion en cualquier momento

- No seran tenidas en cuenta las contrarias al
ordenamiento juridico, a la Lex artis o las que no se
correspondan con el supuesto de hecho que el
interesado haya previsto en el momento de
manifestarlas.

Constancia en la H* Clinica

Para ordenar los datos y hacer mas facil su seguimiento, se ha subdivido en

tres apartados los contenidos de cada Comunidad auténoma. En ellos se

agrupan los datos relacionados con:

a) Donacion de érganos y el destino del cuerpo al fallecimiento.

b) Figura del representante.

c) Tratamiento, cuidados y otras especificaciones.

La ausencia de alguno de los apartados citados, indicara la inexistencia de

informacién en ese sentido.

Comunidad auténoma Contenido

Andalucia
a) Declaracion sobre la donacidn de 6rganos.
b) Designacion de un representante para otorgar C.I cuando
proceda (aceptacion expresa).
¢) Opciones e instrucciones expresas y previas que deberd
respetar el personal sanitario.

Aragén

a) Donacidn de 6rganos y cuerpo al fallecimiento.

b) Designacién de un representante.
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Comunidad autonoma

Contenido

Asturias

Baleares

a) Donacién de 6rganos (terapéutica o investigacion).
Destino del cuerpo a la defuncién.

b) Designacion de uno o varios representantes (simultaneos
0 SUCesivos).

c¢) Instrucciones sobre tratamientos terapéuticos a recibir o
evitar, incluidos experimentales.

Objetivos vitales y valores personales

En situacioén irreversible, evitar padecimiento con
medidas aunque lleven implicito el acortamiento de la vida,
no alargamiento de la vida artificialmente, ni atraso del
proceso natural de muerte con tratamientos
desproporcionados.

Canarias

a) Destino del cuerpo y donacién de 6rganos.

b) Designacién de uno o varios representantes que actuaran
como interlocutores de las instrucciones Yy valores
manifestados ante el médico o el equipo sanitario.

c¢) Instrucciones y opciones que debera respetar el personal
sanitario que atienda al otorgante sobre los cuidados y el
tratamiento de la salud

Indicaciones de naturaleza ética, moral o religiosa que
expresen objetivos vitales y valores para orientar las
decisiones clinicas.

Cantabria

b) Designacion de representantes.

c) Posibilidad de rechazo de procedimientos de soporte
vital
Peticion de sedacion/analgesia en los casos terminales
Rechazo de tratamientos que prologuen temporal y
artificialmente su vida.

Castilla La Mancha

a) Destino del cuerpo y 6rganos

b) Designacién de representante que actie como
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Comunidad autonoma

Contenido

interlocutor con el médico o equipo sanitario (aceptacion)

c) Los cuidados y tratamientos relacionados con su salud
que se desean recibir o no recibir

Castilla y Leon

a)Donacién de 6rganos y cuerpo
b) Uno o varios, si varios el orden de prelacion

c¢) Si el documento se refiere a situaciones criticas, vitales e
irreversibles respecto a la vida, se podrdn incorporar
manifestaciones para que se evite el sufrimiento con
medidas paliativas y, en su caso, para que no se prolongue
la vida artificialmente por medio de tecnologias y
tratamientos desproporcionados o extraordinarios.

Se pueden hacer constar los objetivos vitales y valores
personales que ayuden a interpretarlas.

Cataluna

b) Designacién de representante como interlocutor vélido
con el médico o equipo sanitario.

¢) Instrucciones a tener en cuenta.

C. Valenciana

a) Donacién de 6rganos con finalidad terapéutica, docente
o de investigacion.

b) Representante que serd interlocutor valido y necesario
con el médico o equipo sanitario.

¢) Instrucciones que sobre actuaciones médicas se deben
tener en cuenta.

Extremadura

a) Donacion total o parcial de érganos con finalidad
terapéutica, docente o de investigacion.

b) Posibilidad de designar un representante que sera
interlocutor vélido y necesario con el médico o el equipo

sanitario.

c) Instrucciones relativas a las intervenciones médicas que
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Comunidad autonoma

Contenido

desea o no recibir sobre una enfermedad o lesion que ya se
padece o las que eventualmente puede sufrir en el futuro.

Otras cuestiones relacionadas con el final de la vida.

Galicia

a) Destino de su cuerpo o de los 6érganos del mismo, tras el
fallecimiento.

b) Designar un representante para que sirva como
interlocutor suyo con el médico o equipo sanitario para

procurar el cumplimiento de las Instrucciones Previas

c¢) Cuidados y el tratamiento de su salud.

La Rioja

b) La designacion de uno o varios representantes, con
facultades para tomar decisiones en lugar del otorgante,
actuar de interlocutor con el médico o equipo sanitario e
interpretar el documento

c¢) Cuidados y tratamientos a los que quiere o no quiere
someterse

Expresion de objetivos vitales, de calidad de vida y
expectativas personales; asi como las opciones personales
en cuanto a valores €ticos, morales culturales, sociales,
filoséficos o religiosos

Las situaciones relativas a su estado de salud en las que
habrd de recurrirse a las instrucciones otorgadas, ya se trate
de una enfermedad o lesién que el otorgante padece, ya se
trate de las que relacionadas de forma concreta pudiera
padecer en el futuro.

Los cuidados o el tratamiento a los que quiere o no
someterse en los casos anteriormente expresados, de entre
con cardcter enunciativo se sefialan los siguientes:

1) Que se agoten los tratamientos indicados sobre sus
dolencias, siempre que no sean desproporcionados en su
aplicacidén o en relacién a su posible resultado.

2) Su voluntad contraria a recibir tratamiento de soporte
vital; o a interrumpir el ya iniciado, cuando éste sea
inefectivo para la satisfaccion de determinados valores o
para mantener una adecuada calidad de vida.
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Resultados. Contenido

Comunidad autonoma

Contenido

3) Su voluntad contraria a que se prolongue temporal y
artificialmente la vida si no se acompaia de ningin
resultado aceptable para los objetivos del otorgante.

4) Su deseo de que se utilicen los procedimientos de
sedacion y analgesia necesarios para evitar el dolor y el
sufrimiento.

Madrid

a) Destino del cuerpo , érganos y piezas anatomicas con
finalidad terapéutica, docente o investigadora.

b) Designar uno o varios representantes por el orden y en la
forma que estime conveniente para que , llegado el caso,
sirvan como interlocutores suyos con el médico o el equipo
sanitario para procurar el cumplimiento de las
Instrucciones Previas

¢) A los cuidados y al tratamiento de la salud.
Intervenciones médicas que se deseen recibir, aquellas

que no se deseen recibir u otras cuestiones relacionadas

con el final de la vida, siempre conformes con la “lex artis”

Evitacion del sufrimiento con medidas paliativas

No prolongacién de la vida artificialmente por medio de
tecnologias y tratamientos desproporcionados o
extraordinarios

A no ser informados en los supuestos de diagnostico
fatal, pudiendo designar una o varias personas a las que el
médico deba informar.

A ser acompanados en la intimidad en los momentos
cercanos al exitus, y a que los acompafiantes reciban el
trato apropiado a las circunstancias.

Murcia

b) Designacion de representante, que serd el interlocutor
vélido y necesario con el médico o equipo sanitario.
Interpretara los valores y directrices que consten en el
documento de Instrucciones Previas, de forma adecuada a
las circunstancias y proporcionada a las necesidades que
haya de atender, siempre a favor del otorgante y con
respeto a su dignidad como persona.
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Resultados. Contenido

Comunidad autonoma

Contenido

Navarra

a) Donacién total o parcial de sus oOrganos para fines
terapéuticos, docentes o de investigacion.

b) Designar un representante, serd la tnica interlocutora
valida y necesaria con el médico o el equipo sanitario.

c) Manifestaciones para que, en el supuesto de situaciones
criticas, vitales e irreversibles respecto a la vida, se evite el
sufrimiento con medidas paliativas, aunque se acorte el
proceso vital.

No se prolongue la vida artificialmente por medio de
tecnologias y  tratamientos  desproporcionados o
extraordinarios.

Ni se atrase abusiva e irracionalmente el proceso de
muerte.

Pais Vasco

b) Designar uno o varios representantes para que sean los
interlocutores vélidos del médico o del equipo sanitario y
facultarles para interpretar sus valores e instrucciones.

c¢) Pueden referirse tanto a una enfermedad o lesion que la
persona otorgante ya padece como a las como a las que
eventualmente podria padecer en un futuro, e incluir
previsiones relativas a las intervenciones médicas acordes
con la buena préctica clinica que desea recibir, a las que no
se desea recibir y a otras cuestiones relacionadas con el
final de la vida.

La expresion de los objetivos vitales y valores personales
tiene como fin ayudar a interpretar las instrucciones y
servir de orientacién para la toma de clinicas llegado el
momento.
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Resultados. Requisitos de otorgamiento

Requisitos para el otorgamiento

Con caricter general, todas las legislaciones contienen los siguientes requisitos

comunes:

- Mayoria de edad
- Capacidad legal suficiente

- Manifestacion libre de voluntad

En este sentido es de resaltar que en tres Comunidades (Andalucia, Comunidad
Valenciana y Navarra) se posibilita al menor emancipado el derecho de otorgamiento.
En el caso de Andalucia, son resefables las precisiones. por lo que transcribimos el

parrafo completo:

Todo individuo mayor de edad y todo aquel que goce de facultades
intelectivas y volitivas apropiadas, como es el caso de los menores
emancipados o aquellos incapacitados judicialmente, siempre que en la
resolucion judicial no se disponga expresamente lo contrario respecto a estas

facultades.

También llama la atencién en este apartado que en la Comunidad de Baleares, se

especifique “no a menores emancipados”.

No se considera oportuno dar a los menores de edad emancipados la
posibilidad de hacer esta clase de declaraciones de la misma manera que,
aunque estén asimilados a los mayores de edad por lo que respecta a la
capacidad patrimonial, estdn privados de la posibilidad de ejercer el derecho

de sufragio, activo o pasivo.
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Resultados. Formalizacion

Formalizacion

Comunidad autonoma

Formalizacion

Andalucia

Unicamente por imposibilidad (saber o poder) de firmar el
autor, lo hara un testigo.
Verificacién por funcionarios del Registro

Aragén

- Ante notario.
- 3 testigos, dos de los cudles no puede tener relacion de
parentesco hasta 2° grado, ni relacion patrimonial.

Asturias

Baleares

- Ante notario.

- Ante la persona encargada del registro

- 3 testigos, especifica sin restricciones de parentesco, pero
deben conocer al otorgante.

Canarias

- Ante notario.

- Ante la persona encargada del registro.

- 3 testigos, los cudles no pueden tener relacion de
parentesco hasta 2° grado, ni relacién laboral, patrimonial o
de servicios.

Cantabria

- Ante notario.

- 3 testigos, dos de los cudles no puede tener relacion de
parentesco hasta 2° grado, ni relacion laboral, patrimonial o
de servicio, ni relacién matrimonial ni de andloga
afectividad a la conyugal con el otorgante.

Castilla La Mancha

- Ante notario.

- Funcionario del Registro VA que esté habilitado para ello
segun el reglamento.

- 3 testigos, los cudles no pueden tener relaciéon de
parentesco hasta tercer grado, por matrimonio ni relacién
laboral o patrimonial.
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Resultados. Formalizacion

Comunidad autonoma

Formalizacion

Castilla y Le6n

- Ante notario

- Ante el personal de la administracion designado por la
Consejeria competente

- 3 testigos, dos de los cudles, como minimo, no puede
tener relacion de parentesco hasta 2° grado, ni relacién
patrimonial u otro vinculo obligacional con el otorgante.

Cataluiia

- Ante notario

- 3 testigos, 2 de los , como minimo, no deben tener
relacion de parentesco hasta 2° grado, ni estar vinculados
por relacion patrimonial con el otorgante.

Comunidad Valenciana

- Ante notario

- 3 testigos, 2 de los cudles, como minimo, no tendrdn con
el otorgante relacién por razén de matrimonio, pareja de
hecho, parentesco hasta 2° grado o afinidad o relaci6n
patrimonial alguna..

- O cualquier otro procedimiento que sea establecido
legalmente.

Extremadura

- Ante notario

- 3 testigos, 2 de los cudles, como minimo, no tendrdn con
el otorgante relacion por razén de matrimonio, pareja de
hecho, parentesco hasta 2° grado, ni estar vinculados por
relacion matrimonial, de hecho o patrimonial con el
otorgante.

Galicia

- Ante notario

- 3 testigos, 2 de los cuédles, como minimo, no podrén tener
relacion de parentesco hasta 2° grado, ni estar vinculados
por relacién patrimonial con el otorgante.

La Rioja

- Ante notario

-3 testigos, 2 de los cudles, como minimo, no podrédn tener
relacion de parentesco hasta 2° grado, ni estar vinculados
por matrimonio o andloga relacién de afectividad, ni
mantener con €l relacidn patrimonial.

- Ante el personal al servicio de la Administraciéon General
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Resultados. Formalizacion

Comunidad autonoma

Formalizacion

de la Comunidad auténoma de la Rioja, en la forma en la
que se establezca mediante Orden dictada por el Consejero
competente en materia de Salud (Orden 87/2006, de 26 de
julio)

Madrid

- Ante notario

- Ante el personal al Servicio de la Administracién

- 3 testigos, 2 de los cuédles, como minimo, no podrén tener
relacion de parentesco hasta 2° grado, ni estar vinculados
por matrimonio o vinculo de andloga relaciéon de
afectividad, en la forma establecida legalmente, relacion
laboral, patrimonial, de servicio.

Murcia

- Ante notario

- Ante funcionario o empleado publico encargado del
registro de Instrucciones Previas de la Region de Murcia,
sin necesidad de intervencidn de testigos, indicando
nombre y apellidos del funcionario.

- Ante tres testigos

Navarra

- Ante notario

- Ante tres testigos, de los cudles dos como minimo, no
deben tener relacion de parentesco hasta el segundo grado
ni estar vinculados por relacion patrimonial con el
otorgante.

Pais Vasco

- Ante notario

- Ante el funcionario o empleado publico encargado del
registro de Voluntades Anticipadas.

- Ante tres testigos no vinculadas con el otorgante por
matrimonio, unién libre o pareja de hecho, parentesco hasta
el segundo grado de consanguinidad o afinidad o relacion
patrimonial alguna.
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Resultados. Eficacia

Eficacia

Comunidad auténoma Eficacia

Andalucia
Prevalecera sobre familiares, allegados, y en su caso, sobre
el representante y profesionales sanitarios.

Aragén
Instrucciones a tener en cuenta por el médico responsable.

Asturias

Baleares
Instrucciones a tener en cuenta por el médico o equipo
sanitario ( todo el personal sanitario) responsable.

Canarias
Prevalecerda sobre la opinién e indicaciones de terceras
personas.

Cantabria
Vinculante para el personal sanitario

Castilla La Mancha
Obligan al médico, al equipo sanitario o a las personas que
deban ejecutar lo dispuesto en las mismas.
Prevaleceran sobre la opinidn y las indicaciones que
puedan ser realizadas por familiares, allegados o en su caso
el representante designado y por los profesionales que
participen en su atencion sanitaria.

Castilla 'y Le6n

Catalufia

Instrucciones a tener en cuenta por el médico o equipo
sanitario.

Comunidad Valenciana

Deberd ser respetado por los servicios sanitarios y por
cuantas personas tengan relacién con el autor del mismo.

Extremadura

Los profesionales sanitarios, especialmente el médico
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Resultados. Eficacia

Comunidad autonoma

Eficacia

responsable tienen las siguientes obligaciones:

1. Aceptar los documentos que recojan la Expresion
Anticipada de Voluntades.

2. Entregarlos al departamento competente del centro
sanitario para su remision al Registro

3. Incorporarlos a la H* Cliinica

4. Si el documento no consta en la H* Clinica, verificar su
existencia en el Registro

5. Respetar lo dispuesto en el documento, con los limites
establecidos en la Ley

6. Razonar, por escrito, en la H* Clinica, la decision final
que se adopte.

7. Informar a los pacientes del cardcter y finalidad del
documento y ayudar en la redaccion e interpretacion del
mismo, evitando toda coaccidn.

8. Aconsejar a los pacientes la actualizacion del contenido
del documento, cuando aparezcan posibilidades que el
enfermo no haya previsto.

Galicia

Instrucciones a tener en cuenta por el médico o equipo
sanitario.

La Rioja

Cuando el otorgante no pueda conservar su capacidad.
En caso de sustitucidon, modificacion o revocacion
prevalecerd el contenido del ultimo documento otorgado.

Madrid

El médico, el equipo sanitario y cuantas personas atiendan
las respetardn dentro de los limites de la Ley.

La administracion sanitaria adoptard las medidas necesarias
para garantizar que se cumpla la voluntad del paciente.

Murcia

Deberd ser respetado por los servicios sanitarios, médico
responsable o equipo sanitario o equipo sanitario y por
cuantas personas tengan acceso o relacion con el autor del
mismo.
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Resultados. Eficacia

Comunidad autonoma Eficacia

Navarra
Debera ser respetado por los servicios sanitarios y por
cuantas personas tengan alguna relacién con el autor del
mismo, como si se tratara de un testamento.

La administracién sanitaria adoptard las medidas necesarias
para garantizar la Voluntad anticipada del paciente
recogida en el documento.
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Resultados. Otras caracteristicas de interés

Otras caracteristicas de interés

Comunidad autonoma

Otras caracteristicas de interés

Andalucia

Aragén

Comisién de valoracidon en centros asistenciales. En caso
de informe negativo, informe razonado en historia clinica.

Asturias

Baleares

La representacion otorgada al conyuge o pareja estable o
de hecho, queda sin efecto por nulidad, separacion,
divorcio o cese de convivencia si el declarante no
manifiesta expresamente su vigencia.

Objecion de conciencia facultativos.

Canarias

Contempla la posibilidad de desplazamiento del
funcionario a la residencia del otorgante.

Cantabria

Especifica la incorporacién a la H* Clinica del paciente.
Autorizaciéon o denegacién de inscripcién por parte del
Director General de Ordenacién Sanitaria.

Castilla La Mancha

No podrad ser representante:

El notario ante el que se formule la declaracién

El personal del Registro de VA de la Comunidad

Los testigos del documento

El personal sanitario que deba aplicar las VA

Los gestores o propietarios de instituciones que financien o
presten la atencion sanitaria del otorgante de la
declaracion.

Castilla 'y Le6n

Especifica la incorporacion a la H* Clinica del paciente.
Excepciones para ser representante:

Notario o los testigos ante los que se formalizé, por uno u
otro procedimiento el formulario de Instrucciones Previas
El responsable del Registro de Instrucciones Previas

El personal de las compaiiias 