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Resumen

Con 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 informacion y documentacion clinica,

se da valor legal vinculante a las Voluntades Anticipadas en Espaia.

Mediante la recogida y estudio de la legislacion en materia de derechos del paciente en los
distintos paises de la Union Europea, se establece una comparativa actualizada de las distintas
caracteristicas que la legislacion de cada pais otorga a las Voluntades Anticipadas, en caso de

que exista.

De los 28 paises que forman parte de la Uniéon Europea, solo 15 han desarrollado legislacion
especifica en materia de Voluntades Anticipadas, y le otorgan carécter vinculante el 86% si se
utiliza la formulacion escrita. Solo 7 paises exigen formalizacion del Documento de
Voluntades Anticipadas ante notario, testigos o ante representantes de la Administracion. La
designacion de representante en materia de salud se contempla en 11 de los paises, aunque 6
legislaciones solicitan su designacion en un documento especifico. Solo en 3 paises se prevé
la existencia de un registro de Voluntades Anticipadas, mientras que en otros se promueve su
inclusion en la historia clinica del paciente. Solo en 5 paises se exige la revision periddica del
Documento, que pierde validez pasado este periodo de vigencia. Todas las legislaciones
prevén modificaciones y la revocacion de las Voluntades Anticipadas, mientras que prohiben
el seguimiento de actuaciones que van en contra de la ley. El contenido de las Voluntades
Anticipadas suele ser de rechazo a medidas de soporte y limitacion de tratamiento, aunque las

solicitudes de tratamiento especifico se contemplan como orientativas.

La legislacion sobre Voluntades Anticipadas existente en los paises de la Union Europea es
muy diversa, con multiples connotaciones especificas en cada pais. Seria deseable una

legislacion mas homogénea, divulgada y aplicada de acuerdo a la sociedad actual.






Resum

Amb la publicaci6 de la Llei 41/2002, de 14 de novembre, basica reguladora de I'autonomia
del pacient i1 de drets 1 obligacions en matéria d'informacié i documentacié clinica, es dona

valor legal vinculant a les Voluntats Anticipades a Espanya.

Mitjancant la recollida 1 I'estudi de la legislaci6 en materia de drets del pacient en els
diferents paisos de la Unidé Europea, s'estableix una comparativa actualitzada de les diferents
caracteristiques que la legislacid de cada pais atorga a les Voluntats Anticipades, en cas que

existeixi.

Dels 28 paisos que formen part de la Unid Europea, només 15 han desenvolupat legislacio
especifica en materia de Voluntats Anticipades, i1 li atorguen caracter vinculant el 86% si
s'utilitza la formulacio escrita. Només 7 paisos exigeixen formalitzacié del Document de
Voluntats Anticipades davant de notari, testimonis o davant de representants de
I'"Administraci6. La designacié de representant en matéria de salut es contempla en 11 dels
paisos, encara que 6 legislacions sol-liciten la seva designacié en un document especific.
Només en 3 paisos es preveu l'existéncia d'un registre de Voluntats Anticipades, mentre que en
altres es promou la seva inclusi6 en la historia clinica del pacient. Només en 5 paisos s'exigeix
la revisié periodica del Document, que perd validesa passat aquest periode de vigencia. Totes
les legislacions preveuen modificacions i la revocacié de les Voluntats Anticipades, mentre
que prohibeixen el seguiment d'actuacions que son contraries a la llei. El contingut de les
Voluntats Anticipades sol ser de rebuig a mesures de suport i limitacié de tractament, tot i que

les sol-licituds de tractament especific es contemplen com orientatives.

La legislaci6 sobre Voluntats Anticipades existent en els paisos de la Uni6 Europea és molt

diversa, amb multiples connotacions especifiques a cada pais. Seria desitjable una legislacio

més homogenia, divulgada i aplicada d'acord a la societat actual.
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Abstract

Advance Directives have had legal value in Spain since the publication of Act 41/2002, of 14t
November, which regulates patient’s autonomy rights and obligations concerning clinical

information and records.

By collecting and studying the legislation on patients' rights in the European Union countries
we have made an updated comparison of the different features that each country grants to

Advance Directives.

Only 15 out of the 28 European Union Countries have developed specific rules about advance
directives which makes them legally binding in the 86% of cases, with the condition that they
be written. A formal Advance Directive signed before a notary, a civil officer or a witnesses, is
required in only 7 countries. The designation of a patient’s representative for health matters is
regulated in 11 of the countries, although a document for this particular purpose is only
required in 6 of them. An Advance Directives Register is contemplated in 3 countries , whilst
its inclusion in the patient’s clinical records is promoted in others. A regular revision of an
Advance Directive document, necessary to maintain its validity, is required in five countries.
All the them provide for amendments and revocation of Advance Directives, as they forbid
actions against the law. Rejection of usually supportive measures and treatment limitation are
the main content of Advance Directives, although specific treatment applications are seen as a

guidance.
There seem to be considerable differences in the laws concerning Advance Directives among

the European Union Countries. A more homogeneous legislation, publicised and applied

within the wider social consensus, would be desirable.
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Introduccion






Introduccion 3

1.1. Introduccion a las Voluntades Anticipadas.

Durante siglos la practica habitual de la Medicina se ha basado en la idea de que,
contra la enfermedad y la muerte todo valia y que por ello, se debia hacer todo
lo posible para mantener al enfermo con vida. Esto justificaba que las
actuaciones médicas se centraran Unicamente en luchar contra la enfermedad y
con este fin, cualquier actuacion estaba legitimada. Era hasta cierto punto bien
visto y bien entendido que se ocultara informacion al paciente, e incluso se le
administraran tratamientos en contra de su voluntad, puesto que se aceptaba que,
asociada a la enfermedad fisica, existia una merma en la capacidad moral, lo que
ponia al paciente en una situacion de incompetencia, de indefension y sin

libertad de decision, sometido al paternalismo médico!.

La relacién entre médico y enfermo se ha modificado a lo largo de la historia,
pero es en el ultimo tercio del siglo XX cuando se han producido los cambios
mas importantes. Tanto es asi que muchos autores, entre ellos Diego Gracia,
afirman que “la relacion entre el médico y sus pacientes se ha modificado mas

en el ultimo tercio del siglo XX que en los 20 siglos anteriores™?.

Esta relacion, marcada principalmente por el paternalismo absoluto en favor del
principio de beneficencia, ha dado paso a un modelo de relacion en el que el
principio de autonomia marca la pauta a seguir, un principio que se ha de
garantizar en todo momento, puesto que es el paciente el que tiene la potestad
para tomar las decisiones oportunas sobre su situacion de salud o enfermedad y

sobre aquellas intervenciones o tratamientos que desea o no recibir.

En paralelo al avance sociocultural se ha producido un desarrollo técnico y

tecnologico que ha favorecido, junto con diversos factores, el aumento de la
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esperanza de vida, lo que a su vez motiva que sean no pocas las personas que
tengan que enfrentarse a situaciones de enfermedad (tanto aguda como crénica),
que en determinados momentos va a limitar su autonomia o, al menos, su estado
de enfermedad va a interferir lo suficiente como para que no puedan
comunicarse y asi poder expresar su voluntad. Son estas situaciones las que

pretende cubrir, de alguna manera, el Documento de Voluntades Anticipadas.

Este documento trata de recoger de forma explicita la voluntad del paciente en
relacion a medidas de soporte y/o tratamiento sobre las que consiente o no,
llegada la situacion en que no pudiera expresarse. También permite designar un
representante que, en el caso de no existir indicaciones claras y ajustadas a la
situacion real, seria el encargado de trasladar la opinion del paciente sobre los

problemas que se planteen.

En la linea de lo expresado por Diego Gracia?> son destacables distintas
iniciativas a nivel internacional que tratan de poner en valor la autonomia del
paciente y que se han venido produciendo en los ultimos 60 afios. La mas
importante en el entorno europeo surge a finales de los afos 90, del Consejo de
Europa, con la apertura a la firma, en Oviedo, del Convenio para la Proteccion
de los Derechos Humanos y la Dignidad del Ser Humano en relacion a la
Aplicacion de la Biologia y la Medicina: Convenio de los Derechos Humanos y
Biomedicina?, (de ahora en adelante denominado Convenio de Oviedo, como es
popularmente conocido) que supone el primer marco juridicamente vinculante
para el reconocimiento de la autonomia del paciente y, de forma especial, de las

Voluntades Anticipadas.

El desarrollo normativo que han sufrido las Voluntades Anticipadas en los

distintos paises de la Union Europea presenta amplias diferencias tanto en su
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forma como en su contenido. Asi pues, la existencia de un marco legislativo
comun amparado por el Consejo de Europa, no ha supuesto un obstaculo para
que cada pais se comporte de forma diferente frente a este concepto. Estas
diferencias normativas pueden obedecer a diferentes factores destacando

probablemente los culturales y religiosos?, entre otros.

Es esta variabilidad la que genera una situacion heterogénea dificil de plasmar.
La presente Tesis Doctoral tratara de establecer una vision, ajustada a la realidad
y actualizada, de la situacion que viven las Voluntades Anticipadas y la

normativa legal existente, en el entorno geografico y social de la Union Europea.

Pero antes debemos situar las Voluntades Anticipadas en su contexto (historico,
social y normativo), lo que obliga a un barrido histérico que ha de ser
necesariamente breve y a destacar ciertos hechos que conducen a la situacion

actual. Todo esto lo vamos a hacer a través de los siguientes apartados:

Los derechos del paciente.

Principios generales de Bioética. El principio de Autonomia.

El Documento de Voluntades Anticipadas.

El Documento de Voluntades Anticipadas en la historia reciente.

Las Voluntades Anticipadas en Europa.

Las Voluntades Anticipadas en Espana. Legislacion actual.
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1.2. Los derechos del paciente.

La naturaleza de la relaciéon médico-paciente y la practica médica, desde la
medicina hipdcratica hasta el siglo XIX, se basan en un modelo ético estable
cuyo principio fundamental ha sido la beneficencia. Los cambios sociales
sobrevenidos en el ultimo siglo pueden valorarse de forma destacada en el
cambio de la tradicion médica, ya que se da paso a un modelo en el cual debe
predominar el respeto a la autonomia del paciente. De esta forma el derecho a la
autodeterminacion del paciente, informada y razonada, pasa en poco tiempo de

no tener valor a ser legalmente reconocida.

1.2.1. El modelo de Beneficencia. Desde la antigua Grecia hasta

nuestros dias.

La relacién-médico paciente basada en el principio de beneficencia podemos
encontrarla ya en textos de tradicion hipocratica. El propio juramento
hipocratico en sus primeras versiones aboga por intervenciones (dietéticas) en
beneficio del paciente, siguiendo el criterio del propio médico®. De la misma
manera, el juramento hipocratico en su forma clasica hace referencia a la clase
médica como un grupo de individuos de conocimiento elevado con
entrenamiento especializado, determinados a mantener su practica dentro de un
conjunto seleccionado, obligados por el propio juramento a instruir solo a

aquellos que hayan adoptado la ley médical®.

Por otra parte, el lenguaje y los términos que utiliza el juramento hipocratico
hacen pensar que el médico tiene un conocimiento superior que le otorga la

capacidad de diagnosticar y tratar la enfermedad de otros, evitando provocar
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dafios, eliminando el mal y promoviendo el bien. Segin estas premisas
establecidas en el juramento, el médico esta obligado, segiin su criterio personal,
a promover el beneficio de otros. Asi historicamente la profesion médica ha
actuado en base a su propio juicio, de la forma que ha creido més oportuna y
mas beneficiosa para sus pacientes, con independencia de la opinion del
enfermo, que segiin la misma tradicion hipocratica debia ponerse en manos de

los médicos y obedecer a sus dictados, sin plantear dudas’.

Podemos encontrar con frecuencia en la bibliografia, referencias a como los
codigos éticos clasicos de la profesion médica son muy similares a manuales de
ctiquetad, en los que se instruye a los profesionales médicos en formas y
maneras de comportamiento, asi como también en el lenguaje que deben utilizar
y como realizar ejercicio de autoridad sobre los pacientes que a su vez, segin
estos codigos, deben ser obedientes. Dados los escasos resultados de los
tratamientos aplicables en €pocas anteriores, era de maxima importancia la
percepcion que el paciente tenia del profesional, ya que era esta la que hacia

crecer el respeto y la reputacion del profesional’.

En la concepcidn clésica la confianza del paciente era tan importante que se
animaba a sostener lo que actualmente denominamos paternalismo médico.
Dado que el paciente, por el mero hecho de estar enfermo, no tiene capacidad
para tomar decisiones complejas, ha de confiar en que sera el médico el que con
su sabiduria y rectitud elegira el mejor tratamiento posible®. Se entendia que
habia que evitar cualquier informacion que pudiera impactar de forma negativa

en el paciente, hasta el punto de mentir si era considerado necesario’.

Este modelo se mantiene practicamente estable hasta la Ilustracion, pero con la
llegada del siglo XVIII y el creciente interés por la razén humana y el progreso,

se abriran nuevas corrientes de discusion.
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Surgiran autores que valorardn de forma diferente la relacion entre médico y
paciente’, como John Gregory y Benjamin Rush, maestro y pupilo, claramente
influenciados por los filosofos de la época. Son, probablemente, los maximos
exponentes de esta nueva linea de médicos ilustrados que abogan por la verdad
en la relacion con los pacientes, aunque no buscando la autonomia del enfermo
sino ahondando en la beneficencia. Pensaban que aumentando el conocimiento
de su situacion, el paciente “ilustrado” mejoraria de su enfermedad. Pero a pesar
de todo ello, seguian manteniendo que los pacientes debian someterse a la
autoridad inflexible del médico, el cual mostrando su sabiduria lograria mejorar
el prondstico del paciente’, y en ningiin momento plantean la opcion de solicitar

siquiera la opinion del propio paciente.

No obstante, este modelo seria ampliamente superado por el propuesto por un
coetaneo suyo, el médico britdnico Thomas Percival que, posicionado lejos de
las ideas de sus compaiieros, defendi6 la etiqueta médica y el comportamiento
caballeroso, cuestionando la capacidad del paciente para razonar y entender la
situacion® y estimando que el médico podia ofrecer su criterio mas alla de lo
estrictamente médico. Abog6 por la beneficencia afirmando que “un médico no

miente si el objetivo es dar esperanza’™”.

De esta manera es como la tradicioén hipocratica sobrevive hasta bien entrado el
siglo XX. Se produce en este punto una evolucién diferente en el viejo y en el
nuevo continente. Mientras en Europa el modelo paternalista pervive con mas
facilidad, en Estados Unidos se inicia un cambio progresivo. A pesar de todo, el
avance de la Medicina y su complejidad creciente hacen que la poblacion
general siga dependiendo de la clase médica que, ahora si, va a estar mejor
formada y mas especializada, gracias principalmente al nacimiento y
proliferacion de las escuelas y facultades de Medicina, desde finales del siglo

XIX.
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1.2.2. El modelo de Autonomia.

El verdadero cambio de modelo arranca con el siglo XX y son diversos los
factores que lo favorecen. La creacion de instituciones sanitarias favorece la
profesionalizacion de la Medicina, apareciendo consultorios médicos donde es el
paciente el que acude a ver al médico y no al revés, como se habia venido
produciendo durante siglos. Esta situacion se ve favorecida a su vez por la
aparicion de nuevos medios de diagndstico complementarios, que presentan
abultado tamafio y transporte imposible, 1o que obliga, en cierta forma, a que sea
el paciente el que se desplace hasta la consulta del doctor. Como consecuencia el
médico deja de visitar el domicilio de sus pacientes, lo que en la practica supone

una pérdida de intimidad en la relacion.

El creciente avance tecnologico facilita el avance cientifico y una mejora de los
resultados de las técnicas diagndstico-terapetticas. El acento se traslada desde la
impresion subjetiva que tiene el paciente del profesional hacia la calidad
cientifica, siendo el resultado un valor a exigir. Como consecuencia, el paciente
se vuelve mas demandante, tanto de atencion como de resultados, lo que generd
en cierto modo la aparicion de una escalada de demandas por mala praxis. Es en
este momento cuando aparece el consentimiento informado, tal y como ha

llegado hasta nuestro dias.

Es cierto que existen casos de demandas contra profesionales por actuar sin
consentimiento ya en el siglo XVIII. Un ejemplo conocido es el caso de Slater
contra Baker y Stapleton, que data de 1767, donde se falldé contra los cirujanos
por fracturar un callo mal consolidado e implantar una protesis, sin informar
previamente al paciente!?. Pero es en la segunda década del siglo XX cuando se

produce el que serd probablemente el mas famoso de los casos judiciales que
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invocan el consentimiento informado, el caso Schoendorff vs Society of New
York Hospitals!! donde el Juez Cardozo pasoé a la historia de los derechos de los
pacientes al emitir, en 1914, el siguiente dictamen: “Todo ser humano de edad
adulta y en su sano juicio tiene derecho a determinar lo que se hard con su
propio cuerpo, y un cirujano que realiza una operacion sin el consentimiento de
su paciente comete un asalto del que es responsable de los darios. Esto es cierto,
excepto en casos de emergencia en que el paciente esta inconsciente y donde es
necesario operar antes de poder obtener el consentimiento”'?. A pesar de que
esta sentencia da valor legal a la autodeterminacion del paciente, habra de pasar

medio siglo mas para que este concepto d¢ el salto al campo de la ética.

Otro hecho relevante se produce cuando se detectan practicas como la
experimentacion con humanos llevada a cabo durante la Segunda Guerra
Mundial por parte de Alemania y Estados Unidos de América. Surge la
necesidad de luchar contra las atrocidades cometidas, y asi nacen distintas
actuaciones que darian lugar al Cédigo de Nuremberg!® y a la Declaracion de
Helsinki'4, iniciativas que recogen la necesidad de obtener el consentimiento
voluntario del sujeto para participar en estudios humanos. Ante la evidente falta
de control, inicialmente se abogd por la autorregulacion del sector sanitario y
cientifico, pero continuaron saliendo a la luz experimentos, como el de Tuskegee
o los desvelados por Beecher!®, donde la ausencia de consentimiento previo por

parte del sujeto de estudio era la norma.

El conocimiento publico de estos y otros casos hace que se inicie una
aproximacion al problema de la toma de decisiones desde otros puntos de vista y
que, contextualizado por la lucha por lo derechos civiles, el derecho a la
autodeterminacion expresado como consentimiento informado inicie su

andadura®.
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1.3. Principios generales de la Bioctica: El principio de

Autonomia.

A los cambios sociales sufridos a lo largo del siglo XX hay que sumar la

aparicion de una nueva disciplina hacia mediados de los afios 70: la Bioética.

Es en 1974, y nuevamente en Estados Unidos de América, cuando nace la
Bioética, término acuiiado por el oncdlogo holandés Van Rensselaer Potter en
1970, en su articulo titulado: “Bioethics, the science of survival”!. Este nuevo
término se define segun la "Encyclopedia of Bioethics" de 1995, como ‘el
estudio sistematico de la conducta humana en el campo de las ciencias
biologicas y la atencion a la salud, en la medida en que esta conducta se examine
a la luz de valores y principios morales”!”, siendo estos principios y valores

validos para todos los individuos, buscando el respeto a la persona.

En ese mismo afio, 1974, se crea la Comision Nacional para la Proteccion de los
Sujetos Humanos de Investigacion Biomédica y del Comportamiento, con el fin
de tratar de identificar los principios basicos aplicables en caso de investigacion
con humanos, en cualquiera de sus formas. Esta comision culminaria su
experiencia en 1978 con la redaccion del “Informe Belmont” y su posterior
publicacion, en 1979. En este informe se establecen por primera vez los

principios éticos basicos:

“...se refiere a aquellos juicios generales que sirven como justificacion
basica para las muchas prescripciones y evaluaciones éticas particulares de
las acciones humanas. Tres principios basicos, entre los generalmente

aceptados en nuestra tradicion cultural, son particularmente relevantes para



12 Introduccién

la ética de la investigacion con humanos; ellos son: respeto por las

personas, beneficio y justicia”!?,

A pesar de que el Informe Belmont hace referencia unicamente a la
experimentacion clinica con humanos, en la exposicion que se hace de los tres
principios éticos existen connotaciones que, por su trascendencia en relacion a

las Voluntades Anticipadas, son merecedoras de ser destacadas en este punto:

® RESPETO POR LAS PERSONAS.

Este respeto incorpora, al menos, dos convicciones €ticas; la primera: que
los individuos deben ser tratados como agentes autonomos; la segunda: que
las personas con autonomia disminuida tienen derecho a proteccion. El
principio del respeto por las personas se divide entonces en dos
requerimientos morales separados: el de reconocer la autonomia y el de

proteger a quienes la tienen disminuida.

® BENEFICENCIA.

Las personas son tratadas éticamente no sélo respetando sus condiciones y
protegiéndolas de dafio, sino también haciendo esfuerzos para asegurar su
bienestar. Tal tratamiento cae bajo el principio de “beneficencia” (...). Se
han formulado dos reglas generales como expresiones complementarias de
acciones de beneficencia en este sentido: no hacer dafio y aumentar los

beneficios y disminuir los posibles dafios lo més que sea posible.
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® JUSTICIA.

(Quién debiera recibir los beneficios de la investigacion y quién soportar
sus cargas? Esto es una cuestion de justicia en el sentido de "equidad en la
distribucion" o "lo que se merece”. (...). Otra manera de concebir el
principio de justicia es que los iguales deben ser igualmente tratados. (...)
Hay varias formulaciones ampliamente aceptadas de formas justas para
distribuir las cargas y los beneficios. Cada formulacién menciona alguna
propiedad relevante sobre cuya base se debieran distribuir las cargas y los

beneficios. Estas formulaciones son:

a cada persona una porcion igual

- acada persona de acuerdo a su necesidad individual

- acada persona de acuerdo al esfuerzo individual

- acada persona de acuerdo a su contribucion a la sociedad

- acada persona de acuerdo al mérito.

Durante el desarrollo del Informe Belmont se establecen unas aplicaciones de
los principios generales anteriormente relacionados que se estiman
requerimientos para el desarrollo de la investigacion y son:
a. Consentimiento informado, que a su vez contiene tres elementos:
informacion, comprension y voluntariedad.
b. Valoracion de riesgos y beneficios.
C. Seleccion de los sujetos: “del mismo modo que el principio del
respeto por las personas se expresa en la exigencia del consentimiento
y el principio de beneficencia en la valoracion de riesgos y
beneficios, el principio de justicia da lugar a la exigencia moral de
que hay procedimientos y resultados justos en la seleccion de los

sujetos de investigacion”
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Pero como ya se ha referido anteriormente, el Informe Belmont solo hace
referencia a las cuestiones éticas que se pueden derivar del desarrollo de trabajos
de investigacion con sujetos humanos, a pesar de lo cual, es destacable la
valoracion que hace del principio de autonomia en forma de “respeto por las
personas”, que sin estar identificado como el principio mas importante, si se

encuentra situado en primer lugar.

Practicamente a la vez que el Informe Belmont se publica el libro Principles of
Biomedical Ethics, cuyos autores, Tom L. Beauchamp y James F. Childress, son
considerados los padres de la “ética principialista”. Estos autores, ya desde su
primera edicion, defienden la existencia de cuatro principios fundamentales en
los que se basa la ética médica actual: autonomia, no maleficencia, beneficencia
y justicia. Beauchamp y Childress nos ofrecen una vision donde, si bien no
existe jerarquizacion sobre los cuatro principios, si se considera que el principio

de autonomia debe predominar sobre ¢l resto, en la medida de lo posible!’®.

1.3.1. Autonomia.

Entendida como el “respeto a actuar libremente, segiin un plan autoescogido”?’.
Segln los autores citados, una accion es autonoma si se lleva a cabo de forma
intencionada, comprendida y sin otras influencias. Asi, ofrecen unas directrices
para tratar de forma autonoma a las personas:

Decir la verdad.

Respetar la privacidad.

Preservar la confidencialidad.

Solicitar consentimiento para las intervenciones.

Si se solicita, prestar ayuda para la toma de decisiones.
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1.3.2. No maleficencia.

Entendida como la “obligacion de no hacer dafio”, de no lesionar los intereses de
la persona, de no generar dafio ni dolor, discapacidad ni muerte?. Podemos
encontrar corrientes de pensamiento que estiman qué la beneficencia y la no
maleficencia son el mismo principio. Segun Beauchamp y Childress la
obligacion de no hacer dafio es totalmente diferente de la obligacion de ayudar o

promover bienestar. Las premisas referidas al principio de no maleficiencia son:

No matar.

No causar dolor mi sufrimiento.

No causar discapacidad.

No ofender.

No privar a otros de lo que aprecian en la vida.

1.3.3. Beneficencia.

La beneficencia consiste en actuar buscando el bien y en prevenir y eliminar el
dafio. Frente a la inaccion de la no-maleficencia, la beneficencia implica
actuacion. Segun Beauchamp y Childress, existe la beneficencia positiva, que
implica la obtencidén de beneficios y la utilidad y que refleja el balance entre
beneficios y dafios. Por eso, antes de aplicar una actuacion o tratamiento sobre
un paciente, se requiere valorar o aplicar las siguientes premisas:

Proteger y defender los derechos de los demas.

Evitar condiciones que produzcan dafios a los demas.

Ayudar a las personas con discapacidad.

Rescatar a las personas en peligro.
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1.3.4. Justicia.

Es el tratamiento equitativo y apropiado, a la luz de lo qué es debido a una
persona, y una distribucidn equitativa de las cargas, segin el esquema referido
anteriormente en el Informe Belmont. Asi segun este principio la sociedad tiene
la obligacion de proteger la igualdad de oportunidades de todos sus miembros?!

y facilitarles el acceso a los cuidados de la salud.

Asi es como los principios de la Bioética han llegado a nuestros dias. Con
escasos cambios formales pero si con muchas teorias de reformulacion y
propuestas de utilizacion en caso de conflicto. Beauchamp y Childress adoptan
la nomenclatura propuesta inicialmente por David Ross y establecen que los
principios son muy generales (su campo de aplicacion es muy amplio y su
contenido muy abstracto), prima facie vinculantes (vinculan siempre a menos
que otra obligacion moral concurrente tenga mas peso en las circunstancias
particulares del caso) e independientes (ningin principio esta contenido en
otro)?2. Es por esto que en casos determinados y particulares los principios

pueden entrar en conflicto y alterar su relacion.

Mas cerca, Diego Gracia considera que los cuatro principios no tienen el mismo
rango, por tener distinta fundamentacion?34. La no-maleficencia y la justicia se
diferencian de la autonomia y de la beneficencia en que obligan con
independencia de la opinion y voluntad de las personas pero, tal diferencia no es
jerarquica sino que es procedimental, lo que significa que tienen igual fuerza
normativa, y que solo tienen diferente rango cuando los principios entran en

conflicto.
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Todo ello permite plantear la existencia de una “ética de minimos™ (principios
de no maleficencia y justicia), que ademas representan los principios de caracter
publico y una “ética de maximos” (principios de autonomia y beneficencia), que
son los principios de caracter privado??. Asi, en caso de entrar en conflicto,
Gracia propone la deliberacion moral como procedimiento para el andlisis de la
situacion y determinacion de que principio debe prevalecer en funcidén de la
situacion particular a la que nos estamos enfrentando?*. Esta deliberacion es la

que nos llevara a determinar los posibles cursos de accion.

El avance de la Bioética tiene sus paralelismos en el Derecho. Es también a
partir del ultimo cuarto del siglo XX cuando se empieza a legislar a favor de la

autonomia del paciente como derecho fundamental.

1.4. Las Voluntades Anticipadas.

En la actualidad existe en la practica clinica amplio consenso en que debe
prevalecer el respeto por la autonomia del individuo y que los profesionales
médicos deben trasladar la decision ultima al paciente. En principio esto no debe
suponer ningun problema en circunstancias normales y lleva consigo que, tras la
exposicion de los hechos, las ventajas, los inconvenientes y las alternativas, el
paciente debe ser capaz de tomar una decision sobre una intervencion propuesta,

en base a sus principios y forma de vida previa.

Pero, ;qué ocurre si el paciente no tiene capacidad para tomar esta decision? En
estas circunstancias podriamos encontrarnos en dos escenarios claramente
diferenciados. Por una parte, el paciente que no ha sido capaz anteriormente,

como seria el caso de los nifios o de personas que se desarrollan con un retraso
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cognitivo limitante y, por otra, el caso de aquellas personas que pierden dicha
capacidad, bien sea de forma lenta y progresiva, o bien sea de forma brusca. La
diferencia entre ambos escenarios es importante a la hora de tomar decisiones.
En el primer caso, dado que no ha existido posibilidad de autonomia previa solo
puede primar el principio de beneficencia, ya que debemos buscar el “mejor
interés” para el sujeto. De esta forma debemos buscar objetivos generales, como
la ausencia de dolor, el confort y la recuperacion funcional de los aspectos
fisicos y psiquicos del paciente. En el segundo caso, nos encontrariamos ante
una incapacidad sobrevenida, situaciéon en la que deberiamos de tratar de
reconstruir lo que el paciente hubiese querido para si mismo, dando prioridad al

principio de autonomia®>.

Las Voluntades Anticipadas son en si mismas la expresion méaxima del principio
de autonomia?®. Constituyen una declaracion mediante la cual una persona que
tiene capacidad mental suficiente, expone de forma libre e informada las
instrucciones que se deben tener en cuenta respecto a la atencion sanitaria que

desea recibir en caso de enfermedad y de no poder expresar su voluntad.

Ciertamente y segun lo define la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bdasica
reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia
de informacion y documentacion clinica publicada en el BOE con fecha 15 de
noviembre de 200227 (Apéndice A), el Documento de Voluntades Anticipadas o
Instrucciones Previas “es aquel en el que, una persona mayor de edad, capaz y
libre, manifiesta anticipadamente su voluntad, con el objeto de que esta se
cumpla en el momento en que llegue a situaciones en cuyas 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 de su cuerpo o de los
organos del mismo. El otorgante del documento puede designar, ademas, un

representante para que, llegado el caso, sirva como interlocutor suyo con el
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médico o el equipo sanitario para procurar el cumplimiento de las

instrucciones”?7.

De esta forma, el Documento de Voluntades Anticipadas, no solo recoge las
disposiciones que una persona pueda hacer con respecto a su situacion de
enfermedad previendo no poder expresar su voluntad, sino que ademas permite
designar un representante, que sera el encargado de tomar decisiones en su
nombre, de manifestar su voluntad y dar su consentimiento sobre posibles
intervenciones o diferentes actitudes que se puedan tomar en relaciéon a una
supuesta situacién de incapacidad sobrevenida; todo ello en base a los deseos
expresados por el otorgante con anterioridad, respetando su voluntad, sus
valores, su estilo de vida, tratando de hacer un juicio por sustitucion, en la
medida que sea posible. Las designacion de representante es la parte mas
novedosa y podria justificar en si misma el documento?®. El Documento de
Voluntades Anticipadas también permite establecer el destino del cuerpo y de los

organos, tras el fallecimiento.

En los casos en los que la pérdida de capacidad se produce de forma progresiva,
como seria el caso de las demencias, las Voluntades Anticipadas podrian suponer
una guia de los cuidados personales que se desea recibir, lo cual puede facilitar
la atencion y el tratamiento. También pueden recoger limites o umbrales de
tolerancia a ciertas situaciones por las que no se quiera pasar, asi como la
historia de valores personales y objetivos vitales que puedan servir como
orientaciéon y ayuden a interpretar la voluntad del otorgante?. En algunas
legislaciones, como la finlandesa y en alguna de las emitidas por las
Comunidades Autonomas espafiolas, se sugiere la inclusion de estilos de vida y
gustos personales que, en caso de enfermedades de larga evolucion, como seria

la demencia, pueden ayudar a respetar el estilo y la forma de vida del enfermo.
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Si bien el Documento de Voluntades Anticipadas en su definicion tiene implicito
la existencia de un formato escrito, las Voluntades Anticipadas también podrian
expresarse de forma oral, sin necesidad de estar recogidas en un documento
fisico determinado’’. No obstante, esta formulacion podria generar problemas en
el momento de su aplicacion!. Por ello se recomienda dejar constancia de alguna

forma, por ejemplo, como anotacion en la historia clinica del enfermo.

Por tanto, y tedricamente, bien sea por escrito o bien sea de forma oral, las
Voluntades Anticipadas permiten un amplio abanico de posibilidades, ya que se
puede solicitar la aplicacion de todas las medidas de actuacion posibles, poner
ciertos limites a las mismas o rechazarlas totalmente3!. Esta situacion, en
principio, es valorada de forma muy positiva por todos los sectores implicados,
dado que facilita la toma de decisiones respetando el principio de autonomia y
supone un canal de comunicacion importante entre médico y paciente,

ahondando en la mejora de esta relacion’!.

No obstante, también se han levantado voces en su contra por parte de
profesionales que afirman que los pacientes prefieren no hablar de muerte y
discapacidad, y que es dificil tomar decisiones adecuadas en prevision de
situaciones futuras ya que, no suelen poder predecir bien sus deseos, puesto que
las opiniones son cambiantes’?. De la misma forma se afirma también que un
representante no siempre es un interlocutor valido para los intereses del
paciente®334, puesto que puede verse influenciado por sus propias opiniones.

Asi pues, las Voluntades Anticipadas no estan exentas de polémica3.

Volviendo a su aspecto formal, la Ley 41/2002 es la legislacién estatal que
enmarca las 17 variantes legislativas que, dada la estructura politica de nuestro
Estado, se han generado en torno a esta materia. Esto seria de otro modo si a la

estructura de nuestro sistema se la dotara de acuerdos de fondo reales, que
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permitieran establecer normas comunes sobre conceptos técnicos y legales,
entendiendo como tales para el caso que nos ocupa, el respeto a la autonomia y

su defensa en situaciones de incompetencia’®.

Tan llamativa es la diversidad de las concepciones legislativas en nuestro pais
que podemos encontrar hasta seis denominaciones diferentes para lo que, en la

ley estatal, se denomina Instrucciones Previas:

® “Instrucciones Previas” es utilizada en Asturias, Castilla y Ledn, Galicia,

La Rioja, Madrid y Murcia.

® “Voluntades Anticipadas” es utilizada en Aragdén, Baleares, Castilla La

Mancha, Cataluiia, Comunidad Valenciana, Navarra y Pais Vasco.

® “Manifestaciones Anticipadas de Voluntad” en Canarias.

® “Voluntades Previas” en Cantabria.

® “Expresion Anticipada de Voluntades” en Extremadura.

® “Voluntades Vitales Anticipadas” en Andalucia.

Si bien la denominacion que recoge la Ley 41/2002 es la de Instrucciones
Previas, previo al desarrollo del presente trabajo he optado por el término
“Voluntades Anticipadas”. El motivo es doble. Por una parte el trabajo ha sido
desarrollado en la Comunidad Valenciana, donde la Ley 1/2003, de 16 de enero,
de derechos e informacion al paciente de la Comunidad Valenciana?’, utiliza la
nomenclatura “Voluntades Anticipadas” y “Documento de Voluntades

Anticipadas”. A su vez, es la denominacién adoptada por un mayor numero de
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Comunidades Autonomas, como puede verse referido anteriormente. Es por esto
que de ahora en adelante, y como venia haciendo, me referiré a las Instrucciones

Previas como Voluntades Anticipadas.

1.5. Las Voluntades Anticipadas en la historia reciente.

El Documento de Voluntades Anticipadas surge de la necesidad de dar respuesta
a situaciones de conflicto, en las que se plantea la disyuntiva entre mantener o
retirar medidas de soporte, o iniciar intervenciones y procedimientos en

pacientes que no tienen la capacidad de manifestar su voluntad.

Es a finales de la década de los 60 cuando se formula lo que seria el primer
borrador de un Documento de Voluntades Anticipadas, lo que se llamo en ese
momento, y en muchas ocasiones con posterioridad, Testamento Vital. Louis
Kutner, abogado de profesion y activista de una asociacion Pro-derecho a una
muerte digna, crea un documento, similar a un testamento convencional, en el
que el otorgante podia dejar constancia de las instrucciones sobre el tratamiento,
las intervenciones médicas, asi como los cuidados, que deseaba recibir en los
ultimos dias de su vida. Este documento debia ser cumplimentado mientras el

paciente era considerado competente.

La formulacién del Testamento Vital queria dar respuesta a tres problemas
principales. En primer lugar, liberar a la familia de la presion que genera tener
que tomar decisiones en nombre del paciente, puesto que quedaba recogido de
forma clara y evidente cudl era su opinion o voluntad con respecto a la situacion

que estaban viviendo. Por otra parte, respetando la voluntad de no prolongar los
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ultimos dias de vida del paciente, también se libera la familia de tener que pagar
altos honorarios por los servicios sanitarios recibidos, dada la estructura
sanitaria existente en Estados Unidos, pais donde se inician estos movimientos.
En tercer lugar permitia al sujeto formar parte del proceso de toma de
decisiones, respetando asi su autonomia®®. Este concepto, relativamente nuevo
en el contexto social existente, era cada vez mas demandado. Ademas, la
introduccion del testamento vital en la relacion médico-paciente, podia ayudar a
establecer una nueva linea de educacidon socio-sanitaria y los profesionales
podrian ver que, una huida hacia adelante, entendida como el mantenimiento de
la vida a toda costa utilizando las nuevas tecnologias a su alcance, no tenia

porqué ser la mejor opcion, ni la voluntad del paciente.

No obstante, este documento era de caricter privado, por lo qué tenia
limitaciones muy importantes. La primera, facil entender, era su baja difusion y
escaso conocimiento por la sociedad en general, situacion que lamentablemente
poco ha cambiado a dia de hoy. Por otra parte se daba una circunstancia curiosa:
el documento de caracter unicamente privado, como ya se ha comentado, perdia
validez en el momento en el que el otorgante se entendia como incapaz. Esto
era, por tanto, una contradiccion. El documento estaba destinado a manifestar la
voluntad del paciente en el momento que no fuera capaz de expresarla pero era
justo en este momento cuando perdia validez juridica. A pesar de ser util para
conocer los deseos del paciente no aportaba un marco legal suficiente para los
profesionales, lo cual generaba dudas a la hora de su aplicacion. No obstante, si

supuso una nueva via e inicié un nuevo camino hacia legislaciones posteriores.

En la década siguiente, numerosas iniciativas arrancan en Estados Unidos para
legislar sobre las Voluntades Anticipadas. A raiz de casos especificos como el de
Karen Ann Kinlan38, aparecen estatutos y reglamentos en los diferentes estados

para intentar dar forma a un documento que pudiera dar cobertura legal a la hora
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de tomar decisiones con respecto al mantenimiento o limitaciéon de medidas
extraordinarias. Surgen asi normativas como la Natural Death Act, en
California’®. A pesar de sus limitaciones supone un paso importante en la
formalizacion del Documento de Voluntades Anticipadas. Problemas como un
lenguaje vago en su redaccion o definir conceptos como “enfermedad terminal”
podian generar enfrentamientos a la hora de establecer sus limites. Es por esto,
probablemente, que surgen mas movimientos en favor de que las Voluntades
Anticipadas recojan de alguna manera la figura del representante, conocido en el
lenguaje sajon, como ‘“durable powers of attorney” o “continuing powers of
attorney”. La aparicion del representante supone la salvacion del principal
escollo de las Voluntades Anticipadas, puesto que la presencia de un interlocutor
valido en el momento de la aparicion de la enfermedad aporta un juicio ajustado
a la situacion real. No obstante, son muchas las personas que abogan por una
situacién mixta, es decir, que el Documento de Voluntades Anticipadas recoja
instrucciones mas o menos precisas, junto con la designacion de un
representante. De esta manera el representante puede interpretar de forma mas
solida la voluntad del paciente y se pueden salvar situaciones no recogidas

especificamente en el Documento de Voluntades Anticipadas.

Poco o nada cambia la situacion en los siguientes 30 afios, con la salvedad de
que un movimiento que inicialmente es local, se extiende de forma mas o menos
rapida por Estados Unidos, dando el salto a Europa y al resto del mundo en la
década de los afnos 90. No obstante, son pocos los paises europeos que legislan
en este sentido antes de iniciado el siglo XXI. Las razones para este retraso son
varias pero probablemente un menor avance tecnoldgico y una vision global més

paternalista de la medicina sean las principales.



Introduccidén 25

1.6. Las Voluntades Anticipadas en Europa.

El interés creciente observado en Estados Unidos por los derechos del paciente,
durante los afios sesenta, se desarrolla de forma mas lenta en Europa. Los
motivos que pueden dar lugar a esta situacion son varios. El desarrollo
tecnologico experimentado en el dmbito médico llega a Europa tras afios de
aplicacion en el nuevo continente. Por otra parte, una vision sociocultural
diferente, donde el concepto de familia y los valores religiosos tienen mas peso a
la hora de enfrentar el final de la vida, hacen que el interés por la autonomia al
final de la vida sea, en cierta manera, menor. Y es que es mayoritariamente
aceptado que van a ser los familiares mas cercanos y allegados los que van a
tomar las riendas en estas circunstancias*. Tampoco es menos cierto que el
paternalismo médico es una forma de relacion médico-paciente mucho mas
arraigada en el continente europeo. Esta situacidon empezard a modificarse a

mediados de la década de los 80.

Es concretamente hacia finales de 1986 cuando se alzan las primeras voces
desde la Organizacion para la Cooperacion y Desarrollo Econémico (OCDE) y
el Consejo de Europa, solicitando la realizacion de una convencion abierta a
estados no miembros que pusiera de manifiesto los derechos de los pacientes,
que podian verse sensiblemente afectados por el desarrollo de las ciencias
biomédicas*!. Mas de una década de conferencias, estudios y ponencias haran
falta para que desde el seno del Consejo de Europa finalmente se abra a la firma
y ratificacion, en abril de 1997, lo que se gesté como un tratado sobre Bioética y
que finalmente daria en llamarse: Convention for the Protection of Human
Rights and Dignity of the Human Being with regard to the Application of
Biology and Medicine: Convention on Human Rights and Biomedicine?, que se

tradujo en Espafia como “Convenio para la Proteccion de los Derechos
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Humanos y la Dignidad del Ser Humano con respeto a la aplicacion de la
Biologia y la Medicina: Convenio sobre Derechos Humanos y Biomedicina”,
conocido como Convenio de Oviedo (Apéndice B). Se trata de un documento de
aplicacion internacional de la mayor relevancia, equiparado a la Declaracion
Universal de los Derechos Humanos y considerado entre los cinco mas

importantes*' a nivel mundial.

La apertura a la firma de este tratado para los estados miembros del Consejo de
Europa* y otros paises invitados®? tanto europeos como del resto del planeta,
supone un hito histérico para la sociedad moderna asi como una manifestacion
clara y evidente de la voluntad de legislar a favor de los derechos humanos. El
documento desarrolla como puntos clave la proteccion de la dignidad y la
identidad del ser humano y la garantia del respeto a su integridad y otros
derechos y libertades fundamentales relacionados con la aplicaciéon de la
biologia a la medicina. Es el primer instrumento internacional con caracter
juridico vinculante para los paises que lo ratifican. Es ademéas, un marco comun

que cada pais ha de ajustar a su propia jurisdiccion**.

El Convenio resalta claramente la importancia del consentimiento y, por ello, le
dedica el segundo capitulo (articulos 5 al 9). El consentimiento, como expresion

del principio de autonomia, queda recogido de la siguiente manera:

Articulo 5. Regla general.

- Una intervenciodn en el ambito de la sanidad s6lo podra efectuarse después
de que la persona afectada haya dado su libre e informado consentimiento.

- Dicha persona debera recibir previamente una informacion adecuada
acerca de la finalidad y la naturaleza de la intervencion, asi como sobre sus

riesgos y consecuencias.
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- En cualquier momento la persona afectada podra retirar libremente su

consentimiento.

En los articulos posteriores, el Convenio da forma y consistencia al
consentimiento de las personas que no son capaces de consentir bien por minoria
de edad o bien por incapacidad mental*S. Unicamente excluye de la
obligatoriedad de la obtencion del consentimiento aquellas situaciones que
podamos identificar como emergencias, cuando la obtencion del consentimiento

pueda suponer una pérdida del beneficio que la técnica puede aportar?S.

El capitulo II finaliza con el articulo 9, objeto de este estudio. Este articulo
supone, como ya he comentado, un hito histérico en relacion al principio de
autonomia y el consentimiento informado y se manifiesta en los siguientes

términos:

Articulo 9: Deseos expresados anteriormente.

Seran tomados en consideracion los deseos expresados anteriormente
con respecto a una intervencion médica por un paciente que, en el
momento de la intervencion, no se encuentre en situacion de expresar

su voluntad.

Este articulo supone el punto de partida para una serie de iniciativas legisladoras
que van a ir surgiendo en toda Europa. Pero ademas, dado que se trata de un
convenio, supone en si mismo, un marco legal, de obligatorio cumplimiento para

aquellos paises firmantes que posteriormente lo ratifiquen.

En el acto de apertura a la firma del Convenio sobre los Derechos Humanos y

Biomedicina, diecinueve paises se adhieren al mismo, encontrandose entre ellos
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Espafia. Posteriormente hasta un total de 35 paises lo han hecho, siendo el
ultimo Albania, en marzo de 2011. Si bien la mayoria de paises han ratificado
este Convenio, seis de ellos entre los que se encuentran Suecia, Italia y Polonia
aun no lo han hecho. Otros paises destacados, como Alemania y Reino Unido,

no han iniciado los tramites para la firma del mismo?®’.

De cualquier forma, son multiples las iniciativas que, de forma lenta pero
constante, se han ido desarrollando en el entorno europeo en favor de legislar

sobre los derechos del paciente al final de la vida.

Con anterioridad a la firma del Convenio de Derechos Humanos y Bioética, ya
algunos paises publicaron modificaciones en las leyes referentes a los derechos
del paciente, que establecian la necesidad de tener en cuenta las voluntades
expresadas con anterioridad. Asi por ejemplo, el Gran Consejo de Estado de
Ginebra (Suiza), aprueba una modificacion en su ley referente a la “relacion
entre profesionales de la salud y los pacientes” vigente desde 1987, que
contempla la necesidad de valorar y respetar las opiniones del paciente antes de

que se produzca la pérdida de capacidad*®.

Por otra parte, en 1998, Dinamarca da salida a su Ley sobre derechos de los
pacientes que en su articulo 17 da validez legal a la posibilidad de establecer

Voluntades Anticipadas®.

Con posterioridad a la firma del Convenio de Oviedo, concretamente cinco afnos
después, Espana seria uno de los primeros paises en reconocer de forma
explicita la validez de las Voluntades Anticipadas, con la publicacion de la Ley
41/2002 sobre la Autonomia y Derechos del Paciente, y concretamente, el

articulo 11 llamado “Instrucciones previas”.
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Tras la firma del Convenio de Derechos Humanos y Bioética, no son pocos los
paises europeos que inician su camino promoviendo legislaciones sobre los
derechos del paciente, teniendo como referencia el principio de autonomia y no
son pocos los que recogen en su redaccion la necesidad de tener en cuenta “los
deseos expresados con anterioridad” en relacién a los cuidados y técnicas
médicas que se pueden aplicar en el final de la vida. A pesar de todo, este
proceso sera largo y aun a fecha de hoy restan paises que ni siquiera han iniciado

esta andadura’.

En cualquier caso, desde el Consejo de Europa se han promovido nuevas

iniciativas que instan a los paises a seguir profundizando en esta reformas.

Previo a la toma de decisiones y emision de nueva legislacion, el Consejo de
Europa encarga la realizacion de un estudio sobre la situacion de las Voluntades
Anticipadas en el entorno europeo. Con este motivo se emite un informe en
2008, que muestra la amplia variabilidad en la legislacion sobre esta materia en
los estados miembros>?, mostrando que existian de forma genérica tres grupos en
los que se podrian catalogar la situacion con respecto a la legislacion sobre
Voluntades Anticipadas. Un primer grupo con una minoria franca donde se
encontraban incluidos Reino Unido y Espana habian desarrollado legislacion en
materia de Voluntades Anticipadas. Los autores de este informe establecia un
segundo grupo de paises, entre lo que se encontraba Francia, que no tenian
legislacion vigente en materia de Voluntades Anticipadas pero se habia
establecido medidas para su desarrollo. Por tltimo, se daba un tercer grupo, el
mas numeroso, que englobaba a paises en los que no existia legislacion en este

sentido ni se tenia previsto que a corto plazo fueran a tenerla.

Ante este panorama el Consejo de Europa decide en Consejo de Ministros, el 9

de Diciembre de 2009, en su 1073 reuniéon, y con amplio consenso, la
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aprobacion de ‘“Recommendation CM/Rec(2009)11 of the Committee of

Ministers to member states on principles concerning continuing powers of

attorney and advance directives for incapacity” (Apéndice C), por la que se trata

de promover la autodeterminacion de adultos capaces en prevision de su futura

incapacidad bien sea mediante Voluntades Anticipadas o bien mediante la

determinacion de un representante’!, instando a los gobiernos de los estados

miembros a legislar en esta direccion.

Esta recomendacién se divide en tres partes principales. La primera dedicada al

ambito de aplicacion, la segunda a la designacidn de representante y la tercera a

las Voluntades Anticipadas, propiamente dichas.

A. Parte I. Ambito de aplicacién:

A.1 De acuerdo con el principio 1 los paises deben promover la
autodeterminacion de las personas en el supuesto de futura incapacidad,
mediante la designacion de representante y mediante las Voluntades

Anticipadas.
B. Parte II. Designacion de representante:

B.1 De acuerdo con el principio 3, los estados deben valorar si el
representante puede cubrir diferentes aspectos como los econdmicos,
financieros, de salud y bienestar, asuntos personales o precisar si alguno de

ellos debe ser excluido.

B.2 De acuerdo con los principios 4 y 5 se determina quién puede ser
representante y en que circunstancias y sefiala que la designacion del

representante debe hacerse por escrito.
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B.3 El resto de la Parte II, establece directrices para la designacion del
representante, modo de formalizacién y garantias para la buena

representacion.

C. Parte III. Voluntades Anticipadas

C.1 El principio 14 hace referencia al contenido y dice que “las Voluntades
Anticipadas pueden referirse a la salud, el bienestar y otros aspectos
personales, a cuestiones econdmicas y financieras y a la eleccion de un

representante”

C.2 El principio 15 hace referencia al efecto y dice que “los estados deben
decidir en qué medida las Voluntades Anticipadas pueden tener efecto
vinculante. Las Voluntades Anticipadas que no tengan efecto vinculante
deben ser tratadas como declaraciones de deseos que se deben respetar”.
Asi mismo “los estados deberian abordar las situaciones que se planteen en

el cambio sustancial de circunstancias”

C.3 El principio 16 hace referencia a la forma y dice que “los estados deben
considerar si las Voluntades Anticipadas deben constar por escrito para
tener valor legal”. De la misma manera “deben considerar otras provisiones
y mecanismos que sean requeridos para asegurar la validez y efectividad de

dichas Voluntades Anticipadas”.

C.4 El principio 17 dice que "las directivas anticipadas deben ser

revocables en cualquier momento y sin ninguna formalizacion".
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Este no es el ultimo intento que se ha realizado desde el Consejo de Europa para
impulsar la legislacion en materia de Voluntades Anticipadas. El 25 de enero de
2012, liderado por el Comité de Asuntos Sociales, Salud y Desarrollo
Sostenible, en la voz del espafiol Jordi Xucla i Costa, se adoptd en sede
parlamentaria la Resolucion 1859 (2012) y la posterior Recomendacion 1993
(2012), que llevan por titulo “Protecting human rights and dignity by taking into
account previously expressed wishes of patients” (Apéndice D y E). En ella se
insta desde el Comité de Ministros en sede parlamentaria a que los Estados
miembros se adhieran al Convenio de Derechos Humanos y Biomedicina
(Convenio de Oviedo) y a la Recomendacién CM/Rec (2009)1 y, de la misma
manera, implementen las medidas necesarias para su desarrollo y faciliten la

monitorizacion de su evolucion2.

1.7. Las Voluntades Anticipadas en Espania. Legislacion

actual.

El camino que se ha seguido para llegar a la situacion actual ha sido largo, lento
y no exento de dificultades. Muchos son los afios que se han necesitado para

desarrollar el marco legislativo actual, sin faltar por ello la controversia.

La primera referencia que podemos encontrar en la legislacion espafiola en
relacion a la autonomia del paciente se encuentra en la Constitucion espaiola de
19783, En concreto en el Titulo I (De los derechos y deberes fundamentales)

podemos leer en el articulo 43,:

1.- Se reconoce el derecho a la proteccion de la salud.
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2.- Compete a los poderes publicos organizar y tutelar la salud publica a
través de medidas preventivas y de las prestaciones y servicios necesarios.

La ley establecera los derechos y deberes de todos al respecto.

Posteriormente la Ley General de Sanidad de 1986°* desarrolla los derechos del
paciente. En ella no encontramos referencia alguna a la posibilidad de plasmar
Voluntades Anticipadas pero si recoge de forma explicita el derecho a la
autonomia del paciente, vehiculizado a través del derecho a la informacion, al
consentimiento previo y al consentimiento por representacion. Asi lo podemos

encontrar recogido en el articulo 10.6.b:

(El paciente tiene derecho) a la libre eleccion entre las opciones que le
presente el responsable médico de su caso, siendo preciso el previo
consentimiento por escrito del usuario para la realizacién de cualquier
intervencion, excepto (...) cuando no esté capacitado para tomar
decisiones, en cuyo caso, el derecho correspondera a sus familiares o

personas a ¢l allegadas.

Como ya he comentado es la primera referencia explicita que encontramos en la
legislacion espafiola sobre el consentimiento por representacion vy,
probablemente por esto, como todos los principios, es demasiado ambigua. No
establece qué criterios se han de seguir para designar al representante (familiar o

allegado) ni qué tipo decisiones pueden tomar.

Once afos después y tras un largo proceso de gestacion, Espafia se adhiere al
Convenio de Oviedo?, como pais miembro del Consejo de Europa y anfitrion, en
el acto de apertura a la firma para el resto de paises miembros y no miembros, el

dia 4 de abril de 1997. La ratificacion de dicho tratado se lleva a cabo dos afios y
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medio después, el dia 1 de septiembre de 1999, entrando en vigor el 1 de enero

del ano 2000.

Dos afnos mas se hace esperar la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica
reguladora de la autonomia del paciente y derechos y obligaciones en materia de
informacion y documentacion clinica?’. Esta ley surge como instrumento para
dar cabida a diferentes iniciativas que se habian ido produciendo a lo largo del
territorio espafiol desde diferentes Comunidades Autonomas, encabezadas por la

de Catalufia®$, que incluso se adelanta a la ley estatal.

Aun asi Espafa, dentro del marco del Consejo de Europa, es de los primeros
paises en publicar una legislacion moderna sobre de los derechos del paciente y
que recoge con especial interés las Voluntades Anticipadas. En 2008, Andorno y
colaboradores sitian a Espafia dentro del grupo de paises con una “situacion
legal fuerte para las Voluntades Anticipadas” (Strong Legal Status of Advance

Directives)’’.

Parece importante destacar los aspectos mas novedosos de esta Ley. En el
capitulo dedicado a ‘el respeto a la autonomia del paciente ““ y en particular en

el articulo 11, Instrucciones previas, podemos leer:

1. Por el documento de instrucciones previas, una persona mayor de edad,
capaz y libre, manifiesta anticipadamente su voluntad, con objeto de que
esta 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 de su cuerpo o de los 6rganos del mismo. El otorgante del

documento puede designar, ademas, un representante para que, llegado el
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caso, sirva como interlocutor suyo con el médico o el equipo sanitario para

procurar el cumplimiento de las instrucciones previas.

2. Cada servicio de salud regulard el procedimiento adecuado para que,
llegado el caso, se garantice el cumplimiento de las instrucciones previas

de cada persona, que deberan constar siempre por escrito.

3. No seran aplicadas las instrucciones previas contrarias al ordenamiento
juridico, a la «lex artis», ni las que no se correspondan con el supuesto de
hecho que el interesado haya previsto en el momento de manifestarlas. En
la historia clinica del paciente quedara constancia razonada de las

anotaciones relacionadas con estas previsiones.

4. Las instrucciones previas podran revocarse libremente en cualquier

momento dejando constancia por escrito.

5. Con el fin de asegurar la eficacia en todo el territorio nacional de las
instrucciones previas manifestadas por los pacientes y formalizadas de
acuerdo con lo dispuesto en la legislacion de las respectivas Comunidades
Autdénomas, se creard en el Ministerio de Sanidad y Consumo el Registro
nacional de instrucciones previas que se regira por las normas que
reglamentariamente se determinen, previo acuerdo del Consejo

Interterritorial del Sistema Nacional de Salud.

Esta norma condiciona las relaciones entre los usuarios y los profesionales de la
salud y desarrolla cuestiones que se trataron de forma somera en la Ley General

de Sanidad. Esta ley introduce aspectos novedosos con referencia explicita al
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derecho de autonomia recogido en el consentimiento informado y el tema que

nos ocupa, las Voluntades Anticipadas.

El desarrollo legislativo posterior que han realizado las diferentes Comunidades

Autonomas de esta ley ha dibujado de forma mas ajustada el modo y

formalizacion de las Voluntades Anticipadas en el territorio espafol, eso si, con

un amplio catadlogo de material legal, que se recoge en la siguiente tabla (ver

tabla 1).

Tabla 1.

Leyes que regulan las Voluntades Anticipadas en las CCAA

ANDALUCIA

Ley 2/1998, de 15 de junio, de salud de Andalucia. BOE N° 185, de
4/08/1998.

Ley 5/2003, de 9 de octubre, de declaracion de voluntad vital anticipada.
BOJAN° 210 de 31/10/2003.

Decreto 238/2004, de 18 de mayo, regulador del Registro de voluntades
vitales anticipadas de Andalucia. BOJA N° 104, de 28/05/2004.

Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias de la Dignidad de la
Persona en el Proceso de la Muerte. BOJA N° 88, de 07/05/2010

ARAGON

Ley 6/2002, de 15 de abril, de salud de Aragon. BOE N° 121 de
21/05/2002

Decreto 100/2003, de 6 de mayo, que aprueba el Reglamento de
organizacion y funcionamiento del Registro de Voluntades Anticipadas.
BOA N°64, de 28/05/2003.

Ley 8/2009, de 22 de diciembre por la que se modifica la Ley 6/2002, de
15 de abril, de salud de Aragon, en lo relativo a Voluntades Anticipadas.
BOA N° 252 de 30/12/2010.

ASTURIAS

Ley 1/92 de julio del Servicio de Salud del Principado de Asturias. BOE
N°211 de 02/09/1992.

BALEARES

Ley 5/2003, de 4 de abril, de salud de las Illes Balears. BOE N° 110 de
08/05/2003.

Ley 1/2006, de 3 de marzo, de Voluntades Anticipadas. BOE N° 81 de
05/04/2006.

Decreto 58/2007, de 27 de abril, de ampliacion de la Ley de Voluntades
Anticipadas y del Registro de Voluntades Anticipadas de las Illes
Balears. BOIB N°70 de 10/05/2007.
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Tabla 1. Continuacion

CANARIAS

Ley 11/1994 de 26 de julio, de Ordenacion sanitaria en Canarias. BOC
N° 96 de 26/08/1994.

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. BOC N° 55 de 17/03/2005.

Decreto 13/2006, de 8 de febrero, por el que se regulan las
manifestaciones anticipadas de voluntad en el ambito sanitario y la
creacion de su correspondiente Registro. BOC N° 43 de 02/03/2006.

CANTABRIA

Ley de Cantabria 6/2001, de 20 de noviembre, de atencion y proteccion a
las personas en situacion de dependencia. BOC N° 230 de 28/11/2001.
Ley 7/2002, de 10 de diciembre, de ordenacion sanitaria de Cantabria.
BOE N° 06 de 07/01/2003.

Ley de Cantabria 2/2007 de 27 de marzo, de Derechos y Servicios
Sociales. BOC N° 66 de 03/04/2007.

Decreto 139/2004, de 5 de diciembre, que crea y regula el Registro de
Voluntades Previas de Cantabria. BOC N° 248 de 27/12/2004.

Orden 27/2005, de 16 de septiembre, por la que se establece el
documento tipo de Voluntades expresadas con caracter previo de
Cantabria. BOC N° 188 de 30/09/2005.

Orden 28/2005, de 16 de septiembre, por la que se crea el fichero
automatizado de datos de caracter personal del registro de Voluntades
Previas de Cantabria. BOC N° 188 de 30/09/2005.

CASTILLA
LA MANCHA

Ley 8/2000, de 30 de noviembre, de Ordenacion sanitaria. BOE N° 50,
de 27/02/2001.

Ley 6/2005, de 7 de julio, sobre la declaracion de voluntades anticipadas
en materia de la propia salud. BOE N° 203 de 25/08/2005.

Decreto 15/2006, de 21 de febrero, del Registro de Voluntades
Anticipadas de Castilla la Mancha. DOCM N° 42 de 24/02/2006.

Ley 5/2010, de 24 de junio, sobre derechos y deberes en materia de salud
de Castilla la Mancha. BOE N° 248 de 13/10/2010.

CASTILLA
LEON

Ley 1/1993, de 6 de abril, de Ordenacion del Sistema Sanitario. BOE N°
124 de 25/05/1993

Ley 8/2010, de 30 de agosto, de Ordenacion del Sistema de Salud de
Castilla y Leon. BOE N° 235, de 28/09/2010.

Ley 8/2003, de 8 de abril, sobre derechos y deberes de las personas en
relacion con la salud. BOE N° 103 de 30/04/2003.

Orden SBS/1325/2003, de 3 de septiembre, de publicacion de las Cartas
de derechos y deberes de las Guias de informacion al usuario. BOCyL N°
205 de 22/10/2003.

Orden 687/2006, de 19 de abril, por la que se procede a la creacion de
ficheros automatizados con datos de caracter personal. BOCyL N° 84 de
03/05/2006.
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Tabla 1. Continuacion.

CATALUNA

Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre derechos de informacion
concernientes a la salud, a la autonomia del paciente y a la
documentacion clinica. BOE N° 29 de 02/02/2001.

Decreto 175/2002, de 25 de junio, que regula el Registro de Voluntades
Anticipadas. DOGC num. 3665 de 27/06/2002.

COMUNIDAD
VALENCIANA

Ley 1/2003, de 28 de enero, de derechos e informacion al paciente de la
Comunidad Valenciana. BOE N° 48 de 28/01/2003.

Decreto 168/2004, de 10 de septiembre, por el que regula el documento
de Voluntades Anticipadas y crea el Registro centralizado de Voluntades
Anticipadas de la Comunidad Valenciana. DOCV N° 4846 de
21/09/2004.

Orden de 25 de febrero de 2005, de la Conselleria de Sanidat, de
desarrollo del Decreto 168/2004. DOCV N° 4966 de 15/03/2005.

EXTREMA-
DURA

Ley 10/2001, de 28 de junio, de salud. BOE N° 177 de 25/07/2001.

Ley 3/2005, de 8 de julio, de informacion sanitaria y autonomia del
paciente. BOE N° 82 de 16/07/2005

Decreto 311/2007, de 15 de octubre 2007, por el que se regula el
contenido, organizacion y funcionamiento del Registro de Expresion de
Voluntades de la Comunidad Auténoma de Extremadura y se crea el
Fichero Automatizado de datos de caracter personal del citado Registro.
DOE N° 121 de 18/10/2007.

GALICIA

Ley 3/2001, de 28 de mayo, reguladora del consentimiento informado y
de la historia clinica de los pacientes. BOE N° 158 de 03/07/2001.

Ley 7/2003, de 9 de diciembre, de ordenacion sanitaria de Galicia. DOG
N° 246 de 19/12/2003.

Ley3/2005, de 7 de marzo, de modificacion de la Ley 2/2001. BOE N°
93 de 19/04/2005.

Ley 8/2008, de 10 de Julio, de salud de Galicia. BOE N° 202, de
21/08/2008.

LA RIOJA

Ley 2/2002, de 17 de abril, de salud de La Rioja. BOE N° 106, de
03/05/2002

Ley 9/2005, de 30 de septiembre, reguladora del documento de
Instrucciones Previas en el ambito de la sanidad. BO N° 252 de
21/10/2005

Decreto 30/2006, de 19 de mayo por el que se regula el Registro de
Instrucciones Previas de la Rioja. BOR N° 69 de 25/05/2006.

Orden 8/2006, de 26 de julio, de la Consejeria de Salud, sobre la forma
de otorgar documento de instrucciones previas ante personal de la
administracion. BOR N° 103 de 5/08/2006.
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Tabla 1. Continucion

MADRID

Ley 12/2001, de 21 de diciembre, de ordenacion sanitaria de la
Comunidad de Madrid. BOE N° 55 de 05/03/2002.

Ley 3/2005, de 23 de mayo, que regula el ejercicio del derecho a
formular instrucciones previas en el ambito sanitario y crea el registro
correspondiente. BOCM N° 140 de 14/06/2005.

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. BOCM N° 283 de 28/11/2006.

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 de solicitud de inscripcion de las
Instrucciones Previas y de su revocacion, modificacion o sustitucion.
BOCM N° 302 de 20/12/2006.

MURCIA

Ley 14/1994, de 26 de julio, de Salud de la Region de Murcia. BOE N°
243 de 11/10/1994.

Decreto 80/2005, de 8 de julio, por el que se aprueba el reglamento de
instrucciones previas y su registro. BORM N° 164 de 19/07/2005.

Ley 3/2009, de 11 de mayo de los derechos y deberes de los usuarios del
sistema sanitario de la Region de Murcia. BOE N° 34 de 09/02/2011.

NAVARRA

Ley foral 11/2002, de 6 de mayo, de derechos del paciente a las
Voluntades Anticipadas, a la informacion y a la documentacion clinica.
BOE N° 153, de 27/06/2002.

Decreto foral 140/2003, de 16 de junio, que regula el Registro de
Voluntades Anticipadas. BON N° 81 de 30/06/2003.

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.
BON N° 45 de 11/04/2003.

Ley Foral 17/2010, de 8 de noviembre, de derechos y deberes de las
personas en materia de salud de la Comunidad Foral de Navarra. BOE
nN° 315 de 28/12/2010.

PAIS VASCO

Ley 7/2002, de 12 de diciembre, de Voluntades Anticipadas en el ambito
de la sanidad. BOE N° 291 de 03/12/2011.

Decreto 270/2003, de 4 de noviembre, que crea y regula el Registro
vasco de Voluntades Anticipadas. BOPV N° 233 de 28/11/2003.

Orden de 6 de noviembre de 2003, de la Consejeria de Sanidad por la
que se crea el fichero de datos automatizados de datos de caracter
personal denominado ‘Registro vasco de Voluntades Anticipadas’y se
afade a los gestionados por el Departamento de Sanidad. BOPV N° 250
de 23/12/2003.
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El objetivo mas importante de esta nueva herramienta, la Ley 41/2002, es
mejorar la relacion entre pacientes y profesionales sanitarios y facilitar la toma
de decisiones, llegado el momento en el que el paciente no puede tomarlas por si
mismo. Para ello las diferentes iniciativas legislativas contemplan el contenido y

sus limites33:

A. Contenido:

A.1 Objetivos vitales y valores personales, que ayudan a la
interpretacion y orientan para la toma de decisiones.

A.2  Actuaciones médicas en general.

A.3 Medidas sobre la prolongacion de la vida. Por un lado, medidas
especificas que no deben iniciarse y, por otro, control del dolor y
sufrimiento.

A.4 Destino del cuerpo y los 6rganos.

B. Limites (Situaciones que limitan la aplicacién de las Voluntades

Anticipadas):

B.1 Lo que el paciente demanda va contra el ordenamiento juridico.
B.2 No existen correspondencia entre lo demandado en las
Voluntades Anticipadas y la situacidn clinica del paciente.

B.3 Lo que el paciente demanda va en contra de la practica clinica
adecuada.

B.4 Lo que el paciente demanda es contrario a la ética profesional.

Coucerio Vidal hace un analisis pormenorizado de estos limites?®, argumentando
con claridad que probablemente el Unico limite adecuado seria la no

correspondencia de la situacion clinica con el supuesto contemplado en el
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documento. El resto de limites los considera superfluos o simplemente

improcedentes.

Las diferentes leyes desarrolladas por las Comunidades Autonomas, y en virtud
de lo establecido por la Ley 41/2002, también contemplan la creacion de

registros autondémicos de Voluntades Anticipadas.

En relacion a este ultimo punto se publica, afios después, el Real Decreto
124/2007, de 2 de febrero, por el que se regula el Registro nacional de
instrucciones previas y el correspondiente fichero automatizado de datos de
caracter personal®®. En él se desarrolla la creacion, estructura y jerarquizacion
del registro automatizado de Instrucciones Previas. Este instrumento pone al
alcance de todo el territorio espafiol las Voluntades Anticipadas de cualquier
paciente que las otorgue, con independencia de donde lo haga, y facilita que

puedan ser consultadas por los profesionales que le estan asistiendo.

Asi pues la situacion legislativa en el territorio espafiol, a pesar de las
diferencias recogidas en cada Comunidad Autéonoma, sus limitaciones y las
posible criticas que se le puedan hacer, es bastante clara. Pero ;coémo es en el
resto de Europa? ;Cudl es la situacion actual en materia de Voluntades
Anticipadas en la Unidon Europea? Intentando dar respuesta a estas preguntas

desarrollo el presente trabajo.
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Objetivos y plan de trabajo
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2.1. Objetivos.

Los objetivos de la presente tesis doctoral son los siguientes:

2.1.1. Objetivo Principal.
Como objetivo principal se ha establecido el desarrollo de una
comparacion de la legislacion vigente en los 28 paises que forman la
Union Europea, en relacion a las Voluntades Anticipadas y el

Documento de Voluntades Anticipadas, que permita valorar en que punto

legislativo se encuentra cada pais.

2.1.2. Objetivos Secundarios.

Son objetivos secundarios del presente trabajo:

S.1 Establecer puntos de reflexion sobre la situacion real de las Voluntades

Anticipadas y el Documento de Voluntades Anticipadas.

S.2 Establecer posibles puntos de mejora en el marco legislativo vigente.
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2.2. Plan de Trabajo.

Fase I. Recogida y estudio de la legislacion vigente en Espafia sobre derechos

del paciente, Voluntades Anticipadas y Documento de Voluntades Anticipadas.

Fase II. Realizacion de una tabla con las caracteristicas principales de la
legislacion vigente en Espafia que sirva de base para el analisis comparativo de

la legislacion del resto de paises de la Union Europea.

Fase I1I. Recogida de la legislacion vigente en materia de derechos del paciente
y Voluntades Anticipadas en el resto de los paises que forman parte de la Union

Europea y de las recomendaciones en esta materia del Consejo de Europa.

Fase IV. Estudio comparativo de las caracteristicas de la legislacion de los paises
de la Unioén Europea, sobre Voluntades Anticipadas y Documento de Voluntades

Anticipadas.

Fase IV. Anadlisis de los puntos de mejora, para la homogeneizacion de las

distintas normativas vigentes
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3.1. Material

Para la realizacion del presente trabajo se recopilo el siguiente material:

3.1.1. Normativa espafiola en materia de Voluntades Anticipadas.

® 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.

® Real Decreto 124/2007, de 2 de febrero, por el que se regula el Registro
nacional de instrucciones previas y el correspondiente fichero automatizado

de datos de caracter personal.

3.1.2. Normativa del Consejo de Europa en materia de derechos del

paciente y Voluntades Anticipadas.

® ETS no 164. Convention for the protection of the Human Rights and
Dignity of the Human Being with regard to the Application of Biology and

Medicine: Convention on Human Rights and Biomedicine.

® Recommendation CM/Rec (2009)11 of the Committee of Ministers to
members states on principles concerning continuing powers of attorney and

advance directives for incapacity.
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® Resolution 1859 (2012) y Recommendation 1993 (2012) of the
Parliamentary Assembly of the Council of Europe: Protecting human rights

and dignity by taking into account previously expressed wishes of patients.

3.1.3. Normativa del resto de paises de la Union Europea en materia

de derechos de los pacientes y Voluntades Anticipadas.

® ALEMANIA:

- Drittes Gesetz zur Anderung des Betreuungsrechts, 31 de Julio de 2009
(Tercera Ley de Modificacion de la Tutela).

® AUSTRIA:

- Bundesgesetz liber Patientenverfiigungen, 8 de Mayo de 2006 (Ley Federal
sobre las Voluntades Anticipadas).
- Allgemeines Biirgerliches Gesetzbuch (Modificacion del art. 284f del

Codigo Civil General por el que se regula la figura del representante).

® BELGICA:

- Loi relative aux droits du patient, 22 de agosto de 2002 (Ley de los
derechos de los pacientes).
- Loi relative a I’euthanasie, de 28 de mayo de 2002 (Ley relativa a la

Eutanasia).
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® BULGARIA:

- 3AKOH 3A 3JIPABETO SG No. 70/10.08.2004 (Ley de Salud), de 10 de
agosto de 2004, ultima modificacion SG No. 1/3.01.2014.

® CHIPRE:

- 1 dwevAaEN Kol TpooTacia TV dikawpdtov tov acdevn, Ley 1(I)/2005

(La salvaguardia y proteccion de los derechos de los pacientes).

® CROACIA:

- Zakona o zaStiti prava pacijenata, de 24 de noviembre de 2004 (Ley de

proteccion de los derechos de los pacientes).

® DINAMARCA:

- LOV nr 546 af 24/06/2005, ultima modificacion LBK nr 1202 af
14/11/2014 (Ley de Salud).

® ESLOVAQUIA:

- Zékon 576/2004 Z.z. o zdravotne] starostlivosti (Ley de Cuidado de la
Salud).

® ESLOVENIA:

- Zakona o pacientovih pravicah (ZPacP), 15/2008, de 2 de febrero de 2008
(Ley de derechos del paciente (PACPA)).
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® ESTONIA:

- Voladigusseadus, de 26 de septiembre de 2001 (Ley de Obligaciones).

® FINLANDIA:

- Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992, de 17 de agosto (Ley de
situacion y derecho del paciente).

- Sosiaali- ja terveysministerion asetus potilasasiakirjoista. Decreto

30.3.2009/298 (De la historia clinica del paciente).

® FRANCIA:

- LOI n°® 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la
qualité du systeme de santé (Ley sobre los derechos de los pacientes y de la
calidad del sistema sanitario).

- LOI n® 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la
fin de vie (Ley sobre los derechos de los pacientes y el fin de la vida).

® GRECIA:

- Kodwag latpikng Asovtoroyioc, N. 3418/2005 (Codigo de ética médica).

® HUNGRIA:

- 1997. évi CLIV. térvény az egészségiigyrdl (Ley del Cuidado de la Salud).
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® [RLANDA:

- Assisted decision-making (Capacity) Bill 2013.  Act. No. 83/ 2013

(Proyecto de Ley de toma de decisiones asistida).

® ITALIA:

- Codice di Deontologia Médica, de 18 de mayo de 2014 (Codigo de
Deontologia Médica).

® LETONIA:

- Arstniecibas likums, de 12 de Junio de 1997, ultima modificacion en

diciembre de 2009 (Ley del tratamiento médico).

® LITUANIA:

- Likums Par Pacientu tiesibas, de 17 de diciembre de 2009 (Ley de los

derechos de los pacientes).

® LUXEMBURGQO:

- Loi du 16 mars 2009 relative aux soins palliatifs, a la directive anticipée et
a I’accompagnemen (Ley sobre cuidados paliativos, directivas anticipadas
y acompafiamiento).

- Loi du 24 juillet 2014 relative aux droits et obligations du patient, portant
création d’un service national d’information et de médiation dans le

domaine de la santé (Ley de derechos y obligaciones del paciente, que
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establece un servicio nacional de informacion y la mediacion en el ambito

de la salud).

® MALTA:

- ATT Nru. XI tal-2013, 1-Att tal-2013 dwar is-Sahha, de 23 de octubre (Ley
de Salud).

® PAISES BAJOS:

- Nederlands Burgerlijk Wetboek. Boek 7 Bijzondere overeenkomsten.
(Codigo Civil Holandés).

- Levensbeéindiging op verzoek en hulp bij zelfdoding Wet, de 1 de abril de
2002 (Derecho al suicidio asistido).

® POLONIA:

- Przepisy wprowadzajgce ustawe o prawach pacjenta 1 Rzeczniku Praw
Pacjenta, ustawe o akredytacji w ochronie zdrowia oraz ustawe o
konsultantach w ochronie zdrowia, de 24 de abril de 2009 (Ley sobre los
derechos del paciente y el defensor del pueblo, acreditacion en la atencion

sanitaria y consultores en el cuidado de la salud).

® PORTUGAL:

- Lein.°25/2012 de 16 de julho. Regula as diretivas antecipadas de vontade,
designadamente sob a forma de testamento vital, ¢ a nomeagdo de

procurador de cuidados de satide e cria o Registo Nacional do Testamento
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Vital (RENTEV) (Ley que regula las voluntades anticipadas, en forma de
testamento vital, y el nombramiento de representante en materia de salud y

crea el Registro Nacional de Testamento Vital).

® REINO UNIDO:

- The Mental Capacity Act 2005 (MCA). (Ley de capacitacion mental)

® REPUBLICA CHECA:

- Zékon N ° 20/1966 o zdravotni péci (Ley N © 20/1966 sobre la atencion de
salud).
- Zékonem ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnickych sluzbach (Ley relativa a los

servicios de salud).

® RUMANIA:

- Legea nr. 46 din 21 ianuarie 2003 drepturilor pacientului (Ley de derechos

del paciente).

® SUECIA:

- Lagen om hélso- och sjukvard (1982: 763) (Ley de salud y servicio

médico).
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3.2. Método.

3.2.1. Recogida de la legislacion sobre Voluntades Anticipadas y el

Documento de Voluntades Anticipadas, vigente en el Estado espafiol.

La legislacion a la que se hace referencia son las leyes enumeradas y descritas

en el apartado 3.1.1. El acceso a las mismas se realiz6 a través de internet.

3.2.2. Analisis y extraccion de las principales caracteristicas del
Documento de Voluntades Anticipadas o Instrucciones Previas, segin

la legislacion espanola.

Las caracteristicas mas destacables de la legislacion espafiola vigente sobre

Voluntades Anticipadas son:

A. Espaia desarrollé en 2002, en virtud de su adhesion y ratificacion del
Convenio de Oviedo, legislacion especifica en materia de Voluntades
Anticipadas. Posteriormente en 2007, vio la luz la creacion del Registro

de Voluntades Anticipadas.

B. Vinculante, lo cual quiere decir que esta sujeta a obligacién, o lo que

es lo mismo, es de obligado cumplimiento.

C. Debe plasmarse por escrito. En la legislacion espafiola se establece
que para tener validez legal, las Voluntades Anticipadas deben quedar

reflejadas por escrito, en el Documento de Voluntades Anticipadas.
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D. Queda previsto el modo de formalizacion del documento. En el
estado espafiol para que las Voluntades Anticipadas sean vinculantes se
exige que el Documento de Voluntades Anticipadas sea redactado ante,
al menos, tres testigos. Estos deberan encontrarse adecuadamente
identificados y deberan firmar el Documento. También puede ser
refrendado por un notario que con su firma dé validez legal al
documento. Hasta en 10 Comunidades Autonomas se contempla también
como mecanismo valido la formalizacion ante un representante de la

Administracion.

E. Permite la designacion de un representante, y en este caso, en el
mismo documento. El representante solo tiene potestad para tomar las
decisiones en materia de salud que mas le convienen al enfermo, en el
caso de que este no pueda tomarlas por si mismo y, ademas debe hacerlo

siguiendo las directrices de las Voluntades Anticipadas.

F. Contempla la existencia de un registro centralizado, cuyo objetivo es
el de facilitar el acceso al Documento de Voluntades Anticipadas por
parte del personal facultativo que atiende al paciente, en cualquier punto
del pais con independencia de la Comunidad Auténoma donde se hayan
emitido. También se recomienda que exista constancia en la historia

clinica del paciente.

G. Prevé quién puede tener acceso al documento una vez que este ha
llegado al registro. Queda previsto por tanto quienes pueden solicitar la
informacioén que recoge el Documento de Voluntades Anticipadas, una
vez el paciente se encuentra en situacion de no poder tomar decisiones

por si mismo.
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H. No exige revisiones periodicas del mismo. En el caso de la
legislacion espafiola, no se exige la realizacion de revisiones frecuentes
ni periddicas del contenido del Documento de Voluntades Anticipadas.

No se establece un plazo tras el cual el documento pierde validez.

I. Permite su modificacion en cualquier momento. El Documento
valido seria el mas reciente, siempre y cuando cumpla con las directrices
que han sido expuestas anteriormente, es decir, firmado por tres testigos
o por un notario. En caso de encontrarse ya recogido en el registro de

Voluntades Anticipadas, debe notificarse y remitir la nueva version.

J. Permite su revocacion en cualquier momento. En caso de que el
otorgante quiera desdecirse de la totalidad del Documento de Voluntades
Anticipadas simplemente puede hacerlo, dejando constancia por escrito.
En el caso de que el Documento se encuentre en el registro de
Voluntades Anticipadas, se solicita que la revocacidon se notifique para

que el documento previo pierda validez y no existan conflictos.

K. Limita las directrices que puede contener el documento, invalidando
las que van en contra de la ley vigente, no permitiendo la eutanasia

activa.

3.2.3. Tabla comparativa.

Elaboracion de una tabla con las caracteristicas mas destacables que la
legislacion espaiiola confiere al Documento de Voluntades Anticipadas y que ya

hemos enumerado y definido. (ver tabla 2).
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CARACTERISTICAS DE LA LEGISLACION SOBRE VOLUNTADES
ANTICIPADAS Y EL DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Tabla 2. Caracteristicas de las VA y DVA segun la legislacion espaniola.

PAIS:

A.- Normativa especifica

B.- Vinculante

C.- Formato escrito vs oral

D.- Formalizacion

E.- Designacién de representante

F.- Personas que tienen acceso

G.- Registro

H.- Precisa de revisiones

[.- Modificable en cualquier momento

J.- Revocable

K.- Caracteristicas del contenido
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Esta tabla servira como base para el andlisis y comparacion de la legislacion

vigente en el resto de paises de la Unidon Europea.

3.2.4. Legislacion europea.

Busqueda, identificacion y recogida de la normativa legal vigente en relacion a
los derechos del paciente, las Voluntades Anticipadas y el Documento de

Voluntades Anticipadas en:

A. El Consejo de Europa.

B. Paises que conforman en la actualidad la Unién Europea.
Estos paises son: Alemania, Austria, Bélgica, Bulgaria, Chipre,
Croacia, Dinamarca, Eslovaquia, Eslovenia, Espafia, Estonia,
Finlandia, Francia, Grecia, Hungria, Irlanda, Italia, Letonia, Lituania,
Luxemburgo, Malta, Paises Bajos, Polonia, Portugal, Reino Unido,

Republica Checa, Rumania, y Suecia.

Toda esta documentacion se ha recogido a través de internet.

3.2.5. Analisis.

Analisis comparativo de las caracteristicas que confieren la leyes nacionales a
las Voluntades Anticipadas y al Documento de Voluntades Anticipadas en los
restantes paises de la Union Europea, con respecto a las caracteristicas que le

confiere la legislacion vigente en Espafia.
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4.1. El Convenio de Oviedo.

El 60% de los paises de la Union Europea son firmantes del tratado de adhesion

y ratificacion del Convenio de Oviedo, y se distribuyen de la siguiente manera
(tabla 3):

Tabla 3. Paises de la UE y ratificacion del Convenio de Oviedo

* Paises que han firmado el tratado de adhesién al Convenio de Oviedo, pero

BULGARIA ALEMANIA
CHIPRE AUSTRIA
CROACIA BELGICA
DINAMARCA IRLANDA
ESLOVAQUIA ITALIA*
ESLOVENIA LUXEMBURGO*
ESPANA MALTA
ESTONIA PAISES BAJOS*
FINLANDIA POLONIA*
FRANCIA SUECIA*
GRECIA REINO UNIDO
HUNGRIA
LETONIA
LITUANIA
PORTUGAL
REPUBLICA CHECA
RUMANIA

que no han cumplimentado el mecanismo de ratificacion.




64 Resultados

El mecanismo de ratificacion de un tratado internacional de estas caracteristicas
contempla dos fases. Un primera fase de firma del tratado (adhesién) y una
posterior de ratificacion. Algunos de los paises referidos anteriormente, como es
el caso de Italia, Luxemburgo, Paises Bajos, Polonia y Suecia, han firmado su
adhesion al Convenio pero no han iniciado o completado el mecanismo de

ratificacion, que a su vez consta de dos fases, una nacional y otra internacional.

4.2. Legislacion especifica sobre Voluntades Anticipadas.

De los 28 paises que forman parte de la Unidon Europea, solo 15 (53%) han
desarrollado legislacion especifica sobre Voluntades Anticipadas y se agrupan de

la siguiente forma (tabla 4):

Tabla 4. Paises con legislacion especifica sobre Voluntades Anticipadas.

ALEMANIA BULGARIA
AUSTRIA CHIPRE
BELGICA CROACIA

DINAMARCA ESLOVAQUIA
ESLOVENIA GRECIA
ESPANA IRLANDA
ESTONIA ITALIA
FINLANDIA LITUANIA
FRANCIA MALTA
HUNGRIA POLONIA
LETONIA REPUBLICA CHECA
LUXEMBURGO RUMANIA
PAISES BAJOS SUECIA
PORTUGAL
REINO UNIDO
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De los paises que han desarrollado legislacion especifica solo algunos, aunque
son la mayoria, han ratificado el Convenio de Oviedo. La tabla 5 muestra los
paises que han desarrollado legislacion en materia de Voluntades Anticipadas, el
afio en que se publico y el afio de ratificacion del Convenio de Oviedo, en caso

de que lo hicieran:

Tabla 5. Paises con legislacion especifica en VA, aiio de publicacion y ratificacion del CO

ALEMANIA 2009 NO
AUSTRIA 2006 NO
BELGICA 2002 NO

DINAMARCA 1998 SI (1999)
ESLOVENIA 2008 SI (1999)
ESPANA 2002 SI (2000)
ESTONIA 2001 SI (2002)
FINLANDIA 2005 SI (2010)
FRANCIA 2005 SI(2012)
HUNGRIA 2009 SI (2002)
LETONIA 2009 SI (2010)

LUXEMBURGO 2009 NO

PAISES BAJOS 1994 NO

PORTUGAL 2012 SI(2001)
REINO UNIDO 2005 NO

Llama la atencion que en los casos de Dinamarca, Estonia, Finlandia y Letonia,
se ha publicado primero la legislacion sobre Voluntades Anticipadas y con

posterioridad se ha firmado la adhesion al Convenio y su ratificacion.
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También destaca el caso de paises que a pesar de formar parte de la Union
Europea y del Consejo de Europa y haber legislado en materia de Voluntades
Anticipadas, no han desarrollado el mecanismo pertinente para la posterior
ratificacion del Convenio de Oviedo. Este es el caso de Alemania, Austria,

Bélgica, Luxemburgo, Paises Bajos y Reino Unido.

También hay que senalar el caso de paises que no han desarrollado legislacion
propia en materia de Voluntades Anticipadas, algunos de ellos a pesar de haber

ratificado el Convenio de Oviedo (Tabla 6).

Tabla 6. Paises sin legislacion especifica en VA firmantes del Convenio de Oviedo

BULGARIA SI(2003)
CHIPRE SI(2002)
CROACIA ST (2003)
ESLOVAQUIA ST (1998)
GRECIA ST (1998)
IRLANDA NO
ITALIA NO
LITUANIA SI(2002)
MALTA NO
POLONIA NO
REPUBLICA CHECA SI (2002)
RUMANIA SI (2001)
SUECIA NO

Del total de los 28 paises que forman la Unidon Europea solo 5 (Irlanda, Italia,
Malta, Polonia y Suecia) no han desarrollado legislacion sobre Voluntades

Anticipadas ni se han adherido al Convenio de Oviedo (Tabla 6 y 7).
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Tabla 7. Paises de la UE, afio de publicacion de legislacion de VA y ratificacion del CO

ALEMANIA 2009 NO
AUSTRIA 2006 NO
BELGICA 2002 NO

BULGARIA B SI(2003)
CHIPRE B ST (2002)
CROACIA B SI(2003)
DINAMARCA 1998 ST (1999)
ESLOVAQUIA B ST (1998)
ESLOVENIA 2008 ST (1999)
ESPANA 2002 SI (2000)
ESTONIA 2001 SI(2002)
FINLANDIA 2005 ST (2010)
FRANCIA 2005 ST (2012)
GRECIA B ST (1998)
HUNGRIA 2009 S1(2002)
IRLANDA B NO
ITALIA B NO
LETONIA 2009 SI(2010)
LITUANIA B ST (2002)
LUXEMBURGO 2009 NO
MALTA B NO
PAISES BAJOS 1994 NO
POLONIA B NO
PORTUGAL 2012 ST (2001)
REINO UNIDO 2005 NO

REPUBLICA CHECA B SI(2002)

RUMANIA 3 SI (2002)
SUECIA B NO
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4.3. Legislacion vinculante.

Casi la totalidad de los paises que han desarrollado legislacion especifica en
materia de Voluntades Anticipadas (13 de 15, es decir, el 86%) le otorgan valor
legal vinculante. La tinica excepcidn se da en el caso de Dinamarca y Francia,
que le otorgan valor orientativo, y no determinante, en la toma de decisiones por

parte del equipo médico.

[ Vinculante No Vinculante B Vinculante No Vinculante
15 100
12 75
b 0
2 9 &
g § 50
0 2
e c
= A~
25
3
0 0
Fig.1 Paises con legislacion Fig.2 Paises con legislacion vinculante
vinculante (Nums. absolutos) (porcentaje)

4.4. Formulacion escrita.

La mayoria de los paises han optado por la formulacion escrita de las Voluntades
Anticipadas, lo que supone el 86% del total. Solo el 14% restante da valor a las
Voluntades Anticipadas expresadas de forma oral. Estos paises son Finlandia y
Estonia. Aln asi, el caso de Estonia es especial. En la legislacion desarrollada en
este pais se utilizada la formula “expresado” sin hacer referencia al formato que
deberia adoptarse. Es por ello que puede entenderse que la expresion oral es tan

valida como la escrita.
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B Escrito [ Oral

15

12

Fig 3. Numero de paises que exigen formato escrito

4.5. Formalizacion.

La formalizacion de las Voluntades Anticipadas, segiin contempla la legislacion
vigente en los pases de la Union Europea, puede llevarse a cabo de varias

formas:

A. Ante notario. El Documento de Voluntades Anticipadas se recoge en un
acta notarial y es firmado por un notario que le da validez legal. Este modo

en admitido en 4 paises: Austria, Espafia, Hungria y Portugal.

B. Ante testigos. El documento, tras ser cumplimentado, es firmado por un
numero variable de testigos (2 o 3 en la mayoria de los casos). Precisa de la
correcta identificacion de los testigos. Esta modo de formalizacion es

valida en 3 paises: Espafa, Luxemburgo y Reino Unido.
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C. Ante la Administracion. En este caso un funcionario de la Administracion
es el encargado de ayudar a la formalizacion y dar validez legal al
documento. Este via de formalizacion se contempla en 4 de los paises:
Austria, Dinamarca, Espafia (en el caso de 10 Comunidades Auténomas) y

Portugal.

D. Indeterminada. La legislacion en materia de Voluntades Anticipadas no
establece un modo de formalizacion especifico y deja abierta cualquier
posibilidad en un nimero importante de paises. Normalmente en este caso,
el paciente y/o su representante, en caso de existir, son los encargados de
poner en conocimiento del médico responsable la existencia de Voluntades
Anticipadas. Este es el caso de ocho paises: Alemania, Bélgica, Estonia,

Finlandia, Francia, Letonia, Luxemburgo y Paises Bajos.

B Notario B Testigos P Administracion Indeterminada

15

12

n° de paises

Fig 4. Modo de formalizacion
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4.6. Designacion de representante.

Del total de paises que han desarrollado legislacion en materia de Voluntades
Anticipadas, hasta en 11 de ellos se contempla la designacion de representante
en materia de salud. Aun asi, en 6 de los mismos (Austria, Bélgica, Eslovenia,
Finlandia, Hungria y Reino Unido), la designaciéon de representante debe
hacerse de forma paralela, en un documento especifico y separado del
Documento de Voluntades Anticipadas, si es que se pretende que dicha

designacion tenga caracter vinculante.

En el resto (Espafia, Luxemburgo, Paises Bajos y Portugal), la legislacion
contempla la posibilidad de designacion de un representante en materia de salud
como parte del propio Documento de Voluntades Anticipadas sin precisar de

otros vias de formalizacion para su validez.

Solo 4 paises no contemplan la designacion de representante mediante el
Documento de Voluntades Anticipadas. Estos son: Alemania, Dinamarca,

Francia y Estonia.

B EnDVA En otro documento B No designacion de representante
15

12

n° de paises

.

Representante No Representante

Fig 5. Designacion de representante
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4.7. El registro de Voluntades Anticipadas.

La existencia de un registro de Voluntades Anticipadas solo se considera en una
minoria de los paises que tienen legislacion en dicha materia. Estos son

Dinamarca, Espafia y Portugal.

El resto no contempla una localizacion especifica para el Documento de
Voluntades Anticipadas. En la mayoria de los casos se recomienda que sea el
propio paciente el que ponga en conocimiento del médico responsable la
existencia de Voluntades Anticipadas y que, posteriormente, quede reflejado en

la historia clinica del paciente.

B Registro de VA Ausencia de Registro VA
15

12

n° de paises

Fig. 6. Paises con registro de VA

4.8. Acceso al Documento de Voluntades Anticipadas.

Este punto es, probablemente, uno de los mas ambiguos en la legislacion. En

ninguna de las legislaciones vigentes en este momento en la Union Europea se
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recoge de forma explicita quién puede tener acceso a Documento de Voluntades
Anticipadas emitido por otra persona. Es de entender que el médico responsable
debe tener acceso ya que, un numero no desdeiiable de legislaciones
recomiendan que la existencia de de Voluntades Anticipadas debe ser puesta en
conocimiento del médico responsable del paciente, como ya se ha referido

anteriormente, y estar recogida en la historia clinica.

En los paises en los que se contempla la existencia de representante, este

también tiene acceso al Documento de Voluntades Anticipadas.

4.9. Revisiones periddicas.

Las legislaciones vigentes en la Union Europea en materia de Voluntades
Anticipadas tampoco son homogéneas en este punto. En 5 de los paises es
requisito imprescindible la realizacion de revisiones periddicas, que también son
diferentes en funcidon de cada pais. En el resto de paises no se contempla esta
necesidad y la validez del documento es extensible a un periodo indefinido, sin

pérdida de vigencia del Documento (ver tabla 8).

No obstante, en muchos de los paises donde no es requisito imprescindible la
revision periddica de las Voluntades Anticipadas, la legislacion si manifiesta de
forma explicita la recomendacion de que se hayan emitido de forma reciente.
Este detalle hace referencia a que, probablemente, si las Voluntades Anticipadas
han sido emitidas en un momento mdas cercano a aquel en que deben ser
analizadas, estas seran, presumiblemente, mas ajustadas a la situacion real que

sufre el paciente.
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Tabla 8. Distribucion segun necesidad de revision del DVA

AUSTRIA (5 afios) ALEMANIA
ESLOVENIA (5 afios) BELGICA
FRANCIA (3 afios) DINAMARCA
HUNGRIA (2 afios) ESPANA
PORTUGAL (5 afios) ESTONIA
FINLANDIA
LETONIA
LUXEMBURGO
PAISES BAJOS
REINO UNIDO

4.10. Modificaciones de las Voluntades Anticipadas.

En el total de las legislaciones estudiadas se contempla que las Voluntades
Anticipadas y el Documento de Voluntades Anticipadas pueden ser modificados
en cualquier momento, siguiendo los mismo pasos y directrices que se

establecen para la primera vez que se otorgan.

4.11. Revocacion de las Voluntades Anticipadas.

La totalidad de los paises que han desarrollado legislacion en materia de
Voluntades Anticipadas, contemplan la posibilidad de revocacion de la
manifestacion oral o documento escrito, en cualquier momento y sin

formulacion especifica. Es més, en la mayoria de los casos puede entenderse por



Resultados 75

revocacion cualquier minima sospecha de que el otorgante ha cambiado de idea,
y no precisa de su confirmacion. Unicamente en el caso de Eslovenia y
Luxemburgo se establece la necesidad de documento escrito, y en Espafia se

recomienda dejar constancia escrita.

4.12 Caracteristicas del contenido.

De forma bastante homogénea, la legislacion en materia de Voluntades
Anticipadas en todos los paises que la han desarrollado, contempla que el
Documento de Voluntades Anticipadas debe recoger la solicitud de limitacion de
tratamiento en situaciones determinadas. Existe, no obstante, una alta
variabilidad en la forma de expresarlo y de plasmarlo y presentan, asi mismo,

detalles que las diferencian unas de otras de forma importante.

En 12 paises del total de 15 con legislacion sobre Voluntades Anticipadas, se
establece que el contenido del documento de Voluntades Anticipadas debe ser de
rechazo a determinadas medidas de tratamiento, es decir, debe ser para denegar
el consentimiento a dichas medidas. Estos paises son: Alemania, Austria,
Bélgica, Eslovenia, Espana, Estonia, Francia, Hungria, Luxemburgo, Paises

Bajos, Portugal y Reino Unido.

En Dinamarca (donde las Voluntades Anticipadas no se consideran vinculantes)
y en Finlandia, la legislacion sobre Voluntades Anticipadas contempla la
inclusion de preferencias de estilo de vida y gustos personales (ropa, comida,
musica...), que en determinados momentos pueden ser orientativos a la hora de

ofrecer cuidados.
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B Limitacion de tratamiento Solicitud de tratamiento orientativa

15

12

n’ paises
[@)} O

Fig 7. Caracteristcas del contenido

En el caso de Letonia la legislacion sobre Voluntades Anticipadas solo

contempla la designacion de representante, sin referencias a otras cuestiones.

En 4 legislaciones (Alemania, Dinamarca, Espafia y Finlandia) se contempla de
forma explicita que la solicitud de determinadas medidas de tratamiento, como
contenido de las Voluntades Anticipadas no tiene validez legal, pero si puede ser
considerado una guia orientativa a la hora de tomar decisiones por parte del
personal médico o de su representante, si es el caso. No se contempla la
administraciéon de un determinado tratamiento solicitado por el paciente y

considerado no indicado o futil por el personal médico.

Unicamente en Bélgica y Espafia, se contempla la posibilidad de establecer el
destino de los organos y del cuerpo en el Documento de Voluntades Anticipadas,
mientras que en Hungria se puede utilizar el propio Documento para rechazar la

donacidén de érganos.
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En tres paises de la Union Europea (Bélgica, Luxemburgo y Paises Bajos), es
legal la eutanasia activa y puede solicitarse, pero esta materia ocupa un lugar
claramente diferenciado en la legislacion. Precisa de un documento diferente y
de un procedimiento especifico que no es el objeto de este estudio, pero dado
que hay sectores que opinan que su solicitud podria formar parte de la

Voluntades Anticipadas, le dedicaré un apartado en el capitulo de Discusion.

A continuacion se recogen las tablas que han servido como base para el
desarrollo del presente trabajo y en las que se pueden resumir las principales
caracteristicas de la legislacion vigente en materia de Voluntades Anticipadas, en

aquellos paises que la han desarrollado, incluido Espafia (tablas 9 a 23).
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CARACTERISTICAS DE LA LEGISLACION SOBRE VOLUNTADES
ANTICIPADAS Y EL DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Tabla 9. Caracteristicas de las VA y DVA en Alemania

PAIS: ALEMANIA

A.- Normativa especifica Si(2009)
B.- Vinculante Si

C.- Formato escrito vs oral Escrito
D.- Formalizacion No precisa

E.- Designacion de representante No (representante legal)

F.- Personas que tienen acceso Médico/Familia
G.- Registro No
H.- Precisa de revisiones No
I.- Modificable en cualquier momento | Si
Si

J.- Revocable

_ . Rechazo tto.para prolongar la vida
K.- Caracteristicas del contenido Solicitud de tto. paliativo
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CARACTERISTICAS DE LA LEGISLACION SOBRE VOLUNTADES
ANTICIPADAS Y EL DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Tabla 10. Caracteristicas de las VA y DVA en Austria

PAIS: AUSTRIA

A.- Normativa especifica Si (20006)

B.- Vinculante Si

. Escrito vinculante.

Precisa de valoracion de capacidad.

D.- Formalizacion Ante notario, abogado, Admon.

E.- Designacion de representante Si. (documento especifico)
Médico

F.- Personas que tienen acceso Represenante

G.- Registro No. Recogida en H.C.

_ o Si, cada 5 afios, hasta pérdida de
H.- Precisa de revisiones capacidad

I.- Modificable en cualquier momento Si

J.- Revocable Si

. . Rechazo tto. ajustado a situacion
K.- Caracteristicas del contenido Designacion de represente.
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CARACTERISTICAS DE LA LEGISLACION SOBRE VOLUNTADES
ANTICIPADAS Y EL DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Tabla 11. Caracteristicas de las VA y DVA en Bélgica

PAIS: BELGICA

A.- Normativa especifica

B.- Vinculante

C.- Formato escrito vs oral

D.- Formalizacion

E.- Designacién de representante

F.- Personas que tienen acceso

G.- Registro

H.- Precisa de revisiones

[.- Modificable en cualquier momento

J.- Revocable

K.- Caracteristicas del contenido

Si (2002)

Si

Escrito

Sin formula especifica

Si (documento especifico)

Cualquiera

No

No

Si

Si

Rechazo tto. / Donacidn de 6rganos

Designacion de represente* y Eutanasia activa™
(*leyes especificas)
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CARACTERISTICAS DE LA LEGISLACION SOBRE VOLUNTADES
ANTICIPADAS Y EL DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Tabla 12. Caracteristicas de las VA y DVA en Dinamarca

PAIS: DINAMARCA

A.- Normativa especifica Si(2005)
B.- Vinculante No (situacion clinica)
C.- Formato escrito vs oral Escrito

o Documento oficial en registro
D.- Formalizacion Documento firmado en HC

E.- Designacion de representante No (representante legal)

Personal de la Admon.

F.- Personas que tienen acceso Personal sanitario
G.- Registro Si
H.- Precisa de revisiones No

I.- Modificable en cualquier momento Si

J.- Revocable Si (escrito y oral)

Rechazo al tto. para prolongar la vida.
-En enfermedad terminal: puede ser vinculante

K.- Caracteristicas del contenido -En enfermedad degenerativa: No vinculante
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CARACTERISTICAS DE LA LEGISLACION SOBRE VOLUNTADES
ANTICIPADAS Y EL DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Tabla 13. Caracteristicas de las VA y DVA en Eslovenia

PAIS: ESLOVENIA

A.- Normativa especifica

B.- Vinculante

C.- Formato escrito vs oral

D.- Formalizacion

E.- Designacién de representante

F.- Personas que tienen acceso

G.- Registro

H.- Precisa de revisiones

[.- Modificable en cualquier momento

J.- Revocable

K.- Caracteristicas del contenido

Si (2008)

Si (en enfermedad terminal)

Escrito

Formulario especifico

Si (documento especifico notarial)

M¢édico responsable
Representante

No

Si, cada 5 afos

Si

Si, por escrito

Rechazo al tto. para prolongar la vida.
-En enfermedad terminal: vinculante
-En enfermedad degenerativa: No vinculante
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CARACTERISTICAS DE LA LEGISLACION SOBRE VOLUNTADES
ANTICIPADAS Y EL DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Tabla 14. Caracteristicas de las VA y DVA en Esparia

PAIS: ESPANA

A.- Normativa especifica Si(2002)
B.- Vinculante Si
C.- Formato escrito vs oral Escrito

Ante notario, testigos, personal
D.- Formalizacion de la Administracion

E.- Designacion de representante Si

Representante, médico,

F.- Personas que tienen acceso y personal de la Administracion
G.- Registro Si
H.- Precisa de revisiones No

I.- Modificable en cualquier momento Si

J.- Revocable Si

Rechazo tto. para prolongar la vida.

K. Caracteristicas del contenido Solicitud tto. paliativo. '
Designar de represente. Donacion de 6rganos
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CARACTERISTICAS DE LA LEGISLACION SOBRE VOLUNTADES
ANTICIPADAS Y EL DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Tabla 15. Caracteristicas de las VA y DVA en Estonia

PAIS: ESTONIA

A.- Normativa especifica

B.- Vinculante

C.- Formato escrito vs oral

D.- Formalizacion

E.- Designacién de representante

F.- Personas que tienen acceso

G.- Registro

H.- Precisa de revisiones

[.- Modificable en cualquier momento

J.- Revocable

K.- Caracteristicas del contenido

Si(2001)
(no desarrollada)

Si

“expresado”

Sin legislar

No (representante legal)

Cualquiera

No

No

Si

Sin referencia

Rechazo a tratamiento para

prolongar la vida
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CARACTERISTICAS DE LA LEGISLACION SOBRE VOLUNTADES
ANTICIPADAS Y EL DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Tabla 16. Caracteristicas de las VA y DVAen Finlandia

PAIS: FINLANDIA

A.- Normativa especifica Si(1992)

B.- Vinculante Si

Escrito ante testigos

C.- Formato escrito vs oral Oral
D.- Formalizacion No precisado
E.- Designacién de representante Si. (documento especifico)

F.- Personas que tienen acceso Personal médico

No.
G.- Registro Recogido en H.C. y firmado
H.- Precisa de revisiones No

I.- Modificable en cualquier momento Si

J.- Revocable Si

_ . Rechazo tto. para prolongar la vida.
K.- Caracteristicas del contenido Solicitud tto. paliativo. Designar represente.
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CARACTERISTICAS DE LA LEGISLACION SOBRE VOLUNTADES
ANTICIPADAS Y EL DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Tabla 17. Caracteristicas de las VA y DVA en Francia

PAIS: FRANCIA

A.- Normativa especifica

B.- Vinculante

C.- Formato escrito vs oral

D.- Formalizacion

E.- Designacion de representante

F.- Personas que tienen acceso

G.- Registro

H.- Precisa de revisiones

[.- Modificable en cualquier momento

J.- Revocable

K.- Caracteristicas del contenido

Si (2002)

No

Escrito y firmado

No precisa

No (“persona de confianza”, que no es
determinante)

Personal médico

No. Recogido en HC

Cada 3 anos.

Si

Si

Rechazo tto. para prolongar la vida.
Solicitud tto. paliativo. Designar represente.
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CARACTERISTICAS DE LA LEGISLACION SOBRE VOLUNTADES
ANTICIPADAS Y EL DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Tabla 18. Caracteristicas de las VA y DVA en Hungria

PAIS: HUNGRIA

A.- Normativa especifica

B.- Vinculante

C.- Formato escrito vs oral

D.- Formalizacion

E.- Designacion de representante

F.- Personas que tienen acceso

G.- Registro

H.- Precisa de revisiones

I.- Modificable en cualquier momento

J.- Revocable

K.- Caracteristicas del contenido

S (1997)

Si

Escrito

Acto notarial, previa valoracion
médica no anterior a un mes

Si. Acto notarial diferente, con dos
testigos y examinado por comité
cientifico

Médico responsable

No

Cada dos afios

Si

Si

Rechazo tto. para prolongar la vida.

Designar represente.
Rechazar donacion de organos.
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CARACTERISTICAS DE LA LEGISLACION SOBRE VOLUNTADES
ANTICIPADAS Y EL DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Tabla 19. Caracteristicas de las VA y DVA en Letonia

PAIS: LETONIA

A.- Normativa especifica

B.- Vinculante

C.- Formato escrito vs oral

D.- Formalizacion

E.- Designacién de representante

F.- Personas que tienen acceso

G.- Registro

H.- Precisa de revisiones

[.- Modificable en cualquier momento

J.- Revocable

K.- Caracteristicas del contenido

Si (2009)

Si, en designacion de representante

Escrito

Informar a la institucion sanitaria

Si

Personal sanitario

No

No

Si

Si

Designacion de representante
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CARACTERISTICAS DE LA LEGISLACION SOBRE VOLUNTADES
ANTICIPADAS Y EL DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Tabla 20. Caracteristicas de las VA y DVAen Luxemburgo

PAIS: LUXEMBURGO

A.- Normativa especifica Si(2014)

B.- Vinculante Si

Escrito (fecha y firma)

C.- Formato escrito vs oral Oral ante testigos
D.- Formalizacién No precisa acto notarial
E.- Designacién de representante Si

F.- Personas que tienen acceso Médico responsable

G.- Registro No. Recogido en HC

H.- Precisa de revisiones No

I.- Modificable en cualquier momento Si

En cualquier momento,
J.- Revocable por escrito con fecha y firma

Rechazo tto. para prolongar la vida.
Solicitat tto. paliativo. Designar de represente.

K.- Caracteristicas del contenido Eutanasia (legal) precisa de otro documento
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CARACTERISTICAS DE LA LEGISLACION SOBRE VOLUNTADES
ANTICIPADAS Y EL DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Tabla 21. Caracteristicas de las VA y DVA en los Paises Bajos

PAIS: PAISES BAJOS

A.- Normativa especifica

B.- Vinculante

C.- Formato escrito vs oral

D.- Formalizacion

E.- Designacion de representante

F.- Personas que tienen acceso

G.- Registro

H.- Precisa de revisiones

[.- Modificable en cualquier momento

J.- Revocable

K.- Caracteristicas del contenido

Si (1995)

Si

Escrito

Sin formalizacién especifica

Si

Personal sanitario

No

No

Si

Si, en cualquier momento

Rechazo tto. para prolongar la vida
Eutanasia legal (ley especifica)
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CARACTERISTICAS DE LA LEGISLACION SOBRE VOLUNTADES
ANTICIPADAS Y EL DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Tabla 22. Caracteristicas de las VA y DVA en Portugal

PAIS: PORTUGAL

A.- Normativa especifica Si(2012)
B.- Vinculante Si
C.- Formato escrito vs oral Escrito

o En el registro
D.- Formalizacion Ante notario

E.- Designacién de representante Si

Personal médico y

F.- Personas que tienen acceso representante
G.- Registro Si
H.- Precisa de revisiones Cada 5 aiios

I.- Modificable en cualquier momento Si

J.- Revocable Si, en cualquier momento

Rechazo tto. para prolongar la vida.
Solicitud tto. paliativo/cuidados

K.- Caracteristicas del contenido Designar represente.
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CARACTERISTICAS DE LA LEGISLACION SOBRE VOLUNTADES
ANTICIPADAS Y EL DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Tabla 23. Caracteristicas de las VA y DVA en Reino Unido

PAIS: REINO UNIDO

A.- Normativa especifica

B.- Vinculante

C.- Formato escrito vs oral

D.- Formalizacion

E.- Designacién de representante

F.- Personas que tienen acceso

G.- Registro

H.- Precisa de revisiones

[.- Modificable en cualquier momento

J.- Revocable

K.- Caracteristicas del contenido

Si

Si

Escrito, con firma
Oral valida

Firmada por un testigo

Si. Por escrito ante testigos, y en el
registro de representantes

Personal sanitario, familiares

No. Recogida en H.C.

No

Si

Si, en cualquier momento

Rechazo tto. para prolongar la vida.
Solicitud tto. paliativo/cuidados
Designar represente.
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Con la publicacion en Espafia de la Ley 41/200227, Basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion
y documentacion clinica, se legisla, por fin, en el ambito estatal sobre
Voluntades Anticipadas. Podria parecer, y no deja de ser cierto, que se ha
tardado demasiado en otorgar la autonomia a los pacientes y darles la
posibilidad de formar parte de la toma de decisiones aun en situacion de

incapacidad, bien sea su aparicion lenta y progresiva o inesperada.

Aunque ya la Ley General de Sanidad>* puso en valor el principio de autonomia,
no alcanz6 a tratar sobre las Voluntades Anticipadas. En Espaiia, la firma y
posterior ratificacion del Convenio de Oviedo, supuso el estimulo necesario para
que los legisladores tomaran conciencia de la importancia de esta materia y la
demanda creciente que hacia la sociedad espafiola en particular, y la europea en

general, en relacidn a esta cuestion.

Como decia, si bien parece que la legislacion sobre Voluntades Anticipadas ha
tardado demasiado en Espafia, cabe resaltar que es de los primeros paises que
disponen de una ley completa y hasta cierto punto ambiciosa, a pesar de que

evidentemente, se le pueden hacer muchas criticas!-31-38.

Nuestra ley sobre Voluntades Anticipadas, entre otras cosas es vinculante,
abierta en su contenido y permite la designacion de un representante, sin la
necesidad de que este sea representante legal, al que otorga la capacidad de
tomar las decisiones oportunas en materia de salud, buscando el juicio
sustitutivo. Pero esto no es constante, ni homogéneo, en el resto de paises que
forman la Union Europea, con independencia de su adhesién al Convenio de

Oviedo. Las caracteristicas de la legislacion en cada pais, donde se ha
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desarrollado, difieren en mayor o menor grado unas respecto de otras. El

panorama dista mucho de ser uniforme, como se desprende de este trabajo.

5.1. El Convenio de Oviedo. Legislacion en materia de

Voluntades Anticipadas.

El Consejo de Europa es una organizacion intergubernamental que actualmente
comprende 47 estados miembros, incluyendo los 28 estados que forman parte de
la Unidon Europea. Su funcion es salvaguardar y proteger los ideales y principios
que son patrimonio comun de sus estados miembros: democracia, derechos
humanos y el respeto de la ley>®. Todos los estados miembros del Consejo de
Europa han firmado el Convenio Europeo de Derechos Humanos®, un tratado
disenado para la proteccion de los derechos humanos, la democracia y para

garantizar el respeto de la ley.

En la actualidad, la Unién Europea esta conformada por 28 paises, siendo el
ultimo en adherirse Croacia, en 2013. Todos los paises que forman parte de la
Union Europea se encuentran a su vez incluidos en el Consejo de Europa, pero
solo una parte de ellos, en concreto 17 (ver tabla 3), han ratificado el Convenio

de Oviedo.

Antes de continuar, y dada la trascendencia que tiene a la hora de interpretar los
resultados de este trabajo, quiero aclarar el significado de algunos términos®!, lo
que permitira dar a cada expresion la importancia que tiene en el contexto que

nos ocupa:
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Convenio: Es el acuerdo formal entre los Estados, sindnimo de “tratado”.
Generalmente es un documento abierto a la participacion de la comunidad

internacional.

Firma o Adhesion: Es el acto por el cual un Estado expresa su interés en el
tratado y su intencion de convertirse en parte del mismo. El Estado que
firma la adhesion no esta obligado por la firma. Sin embargo, tiene la

obligacion de no frustrar el objeto y fin del mismo.

Ratificacion: La ratificacidon es un acto por el cual el Estado expresa su
consentimiento definitivo a obligarse por el tratado. A partir de ese
momento, debe respetar las disposiciones del tratado y aplicarlas.
Generalmente el mecanismo de ratificacion consta de dos partes. La
primera, de ambito nacional, es aquella por la que el Consejo de Ministros
remite a las Cortes Generales, si procede, el tratado y una vez aprobado se
emite por el Ministerio de Asuntos Exteriores el correspondiente
instrumento de ratificacion, que debe ser firmado por el Jefe del Estado y
refrendado por el Ministerio de Asuntos Exteriores. Posteriormente, en una
segunda fase, internacional, es este Ministerio el que debe adoptar las
medidas pertinentes para proceder al deposito del instrumento de
ratificacion del tratado, en este caso, en la Secretaria del Consejo de

Europa.

Aclarada la terminologia y llegados a este punto, podemos afirmar, sin miedo a
equivocarnos, que el Convenio de Oviedo es un documento de aplicacion
internacional, de la mayor relevancia, equiparado a la Declaracion Universal de
Derechos Humanos, que es considerado uno de los cinco documentos mas
importantes a nivel mundial*! y que supone un marco legislativo comin para los

paises firmantes?.
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Sin embargo, el Convenio no ha sido adoptado por la totalidad de los estados
miembros del Consejo de Europa, ni por la totalidad de los paises integrantes de
la Union Europea’. Esto pone de manifiesto las diferencias importantes que
existen, sobre las Voluntades Anticipadas, en el seno de la Unidon Europea,

ambito geopolitico objetivo del presente estudio.

No obstante, la no adhesion al Convenio de Oviedo no implica la ausencia de
legislacion en materia de Voluntades Anticipadas. Por otra parte, la ratificacion
de dicho convenio tampoco implica el haber desarrollado la legislacion
pertinente. Asi son 15 paises de la Union Europea (ver tabla 4) los que han
desarrollado legislacion propia en materia de Voluntades Anticipadas, con

independencia de su adhesion al Convenio de Oviedo.

Ante este panorama se puede hacer ya una valoracion inicial. Si bien el Consejo
de Europa, comenzando por el Convenio de Oviedo y siguiendo por el estimulo
a la elaboracion de legislacion propia en cada pais, trata de otorgar una
importante solidez juridica a las Voluntades Anticipadas, el marco legislativo
europeo es tan heterogéneo que dificilmente en el momento actual podemos
encontrar dos estados con legislaciones similares. No obstante podemos

establecer un esquema general de la siguiente manera:

Grupo A. Paises que han ratificado el Convenio de Oviedo y han
desarrollado legislacion especifica en materia de Voluntades
Anticipadas: Dinamarca, Eslovenia, Espaha, Estonia, Finlandia,

Francia, Hungria, Letonia y Portugal.

Los paises incluidos en este grupo firmaron su adhesion al Convenio de

Oviedo el mismo dia de su apertura a la firma?, a excepcion de Hungria,
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que lo hizo dos afnos mas tarde. La posterior ratificaciéon del Convenio ha
estado ligada al desarrollo de legislacion propia en materia de Voluntades
Anticipadas, a pesar de las caracteristicas diferenciales que cada pais ha

introducido.

Grupo B. Paises que han ratificado el Convenio de Oviedo y no han
desarrollado legislacion especifica en materia de Voluntades
Anticipadas: Bulgaria, Chipre, Croacia, Eslovaquia, Grecia, Lituania,

Republica Checa y Rumania.

La mitad de los paises integrantes de este grupo firmaron el Convenio de
Oviedo el dia de su apertura a la firma y el resto han ido firmando su
adhesion al mismo de forma progresiva. Todos ellos lo han ratificado. No
obstante, este compromiso no ha servido de suficiente empuje para la

aprobacion de legislacion propia en materia de Voluntades Anticipadas.

Grupo C. Paises que no han ratificado el Convenio de Oviedo y si han
desarrollado legislacion especifica en materia de Voluntades
Anticipadas: Alemania, Austria, Bélgica, Luxemburgo, Paises Bajos y

Reino Unido.

Los paises integrantes de este grupo, destacan por su importante tradicion y
activismo dentro del continente europeo, en favor de los derechos del
paciente, asi como el respeto a la autonomia del individuo. Tanto es asi, que
no podemos pasar por alto que en este grupo se encuentran Bélgica, Paises
Bajos y Luxemburgo, estados en los que se ha legalizado la eutanasia
activa®263.64 A pesar de todo ello, los paises integrantes de este grupo, no

han firmado su adhesion al Convenio de Oviedo.
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Grupo D. Paises que no han ratificado el Convenio de Oviedo ni han
desarrollado legislacion especifica en materia de Voluntades

Anticipadas: Irlanda, Italia, Malta, Polonia y Suecia.

Las circunstancias de Irlanda e Italia difieren sensiblemente de las del resto
de sus compafiero de grupo. En Italia, el proyecto de Ley “Disposizioni in
materia di alleanza terapeutica, di consenso informato e di dichiarazioni
anticipate di trattamento” se encuentra en tramites actualmente. Tras ser
aprobada por la Camara Baja, esta pendiente de su confirmacién por el
Senado, eso si, desde 2011. Por otra parte, a fecha de 1 de Abril de 2015,
Italia sigue sin haber ratificado el Convenio de Oviedo a pesar de haberlo
firmando, puesto que no se han completado los mecanismos previstos para
su ratificacion. Por su parte, Irlanda no ha firmado el Convenio de Oviedo,
pero si se encuentra en tramites de aprobar una ley en materia de

Voluntades Anticipadas® (Assisted decision-making (Capacity) Bill).

Polonia y Suecia, a pesar de haber firmado su adhesion al Convenio, no lo
han ratificado y tampoco han desarrollado legislacion especifica sobre

Voluntades Anticipadas.

Aun asi, el hecho de no haber desarrollado legislacion especifica en
relacion a las Voluntades Anticipadas no implica la ausencia de un marco
legislativo minimo vinculante. En el caso de los paises que han ratificado el
Convenio de Oviedo (Grupo B), pasaria a tener validez el articulo 9 del
Convenio de Oviedo (Deseos expresados anteriormente) segun el cual
“Seran tomados en consideracion los deseos expresados anteriormente con
respecto a una intervencion médica por un paciente que, en el momento de

la intervencion, no se encuentre en situacion de expresar su voluntad .
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Asi pues, dado el caracter vinculante del texto, en todos aquellos paises que han
ratificado el Convenio, los deseos expresados anteriormente, en relacion a una
situacion de enfermedad, cuando el paciente ya no puede expresarse, deben ser

tenidos en cuenta como una expresion de libertad y autonomia.

Ademas, estos conceptos son respaldados por otros articulos recogidos también
en el Convenio de Oviedo, como son el articulo 5 que garantiza que no se puede
llevar a cabo ninguna intervencién sin el consentimiento previo de la persona,
poniendo en valor asi la autonomia del sujeto, de la misma forma que el articulo
2 pone en valor la libertad, ya que refiere que los intereses y el bienestar del ser

humano prevalecera sobre los intereses de la ciencia y la sociedad®.

Por su parte, el Consejo de Europa ha llevado a cabo diversas iniciativas con el
objeto de estimular a los paises integrantes en el desarrollo de medidas
legislativas en relacion a la autonomia del paciente’'%, la ultima de las cuales
ha sido la publicacion de una guia para el proceso de toma de decisiones, en

relacion al tratamiento al final de la vida, con caracter unicamente informativo®’.

No obstante, tanto las medidas legislativas como las no legislativas han tenido
un seguimiento desigual a pesar de que sus implicaciones son evidentes. Esto
puede ser debido a que no existe consenso en la forma de entender y aceptar el
alcance del propio documento; efectivamente, podemos encontrar en la
bibliografia autores que se refieren al Convenio de Oviedo como un “documento
internacional”, en otras ocasiones como un “documento europeo” y en otras
ocasiones se¢ refieren al Convenio como una “ley importante”®. Esta
variabilidad no tiene sentido teniendo en cuenta que el Convenio de Oviedo se

define a si mismo de la siguiente manera:
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“The Convention is the first legally-binding international text designed to
preserve human dignity, rights and freedoms, through a series of principles and

prohibitions against the misuse of biological and medical advances’.

(El Convenio es el primer texto internacional legalmente vinculante disefiado
para preservar la dignidad humana, los derechos y las libertades a través de una
serie de principios y prohibiciones contra el mal uso de los avances médicos y

biologicos).

5.2. Legislacion vinculante.

El texto, tal y como se ha referido anteriormente, fue concebido para generar un
marco legal homogéneo y vinculante. Quiere esto decir que las Voluntades
Anticipadas tienen validez legal y que, salvando las situaciones donde no es
aplicable, bien por no encontrarse en el escenario descrito por el documento o

bien por ser contrarias a la ley, debe ser respetado.

En la mayoria de los paises donde se ha desarrollado legislacion especifica sobre
Voluntades Anticipadas se ha dotado a las mismas de caracter vinculante (ver
fig.1 y fig.2), salvo en casos como el de Dinamarca, donde la solicitud de
limitacion del tratamiento solo tiene caracter vinculante en las situaciones de
muerte “inevitable”, donde la aplicacion de tratamiento agresivo podria llegar a
ser considerado futilidad. En el caso de edad avanzada, accidente, parada
cardiaca o incapacidad fisica o mental, las Voluntades Anticipadas solo serviran
al médico responsable “como guia”, a modo orientativo, en las consideraciones
relativas al tratamiento que se debe aplicar®®. La Ley de Salud danesa ha sufrido

varias modificaciones a lo largo de su existencia, pero no se han registrado
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variaciones en lo relativo a las Voluntades Anticipadas (Livstestamenter). En
Francia las Voluntades Anticipadas tampoco cumplen su objetivo altimo, puesto

que la ley no las ha refrendado con caracter vinculante’.

En el resto de paises se han desarrollado legislaciones con Voluntades
Anticipadas legalmente vinculantes aunque, algunos de ellos, con matices. Es el
caso de Alemania’l y de Paises Bajos’?, donde la ley exige que la situacion
clinica del paciente sea exactamente la que se describe en las Voluntades
Anticipadas (“se deben cumplir todos los requisitos”) para poder tener efecto
vinculante. En Austria la formalizacion ante notario genera validez legal
mientras que un documento manuscrito, sin necesidad de firmas de testigos, no
es vinculante”. En el caso de Eslovenia solo tienen efecto vinculante si el

paciente se encuentra en situacion terminal’4,

En Hungria, el caracter vinculante de las Voluntades Anticipadas esta sujeto a un
protocolo de elaboracion estricto y encorsetado que dificulta su acceso de forma
evidente y que sigue sin dar preferencia al principio de autonomia, ya que el
efecto vinculante esta sujeto a la aceptacion de las Voluntades Anticipadas por
parte de un comité de valoracidon, compuesto por el médico responsable, otro
especialista del area y un psiquiatra’. En Reino Unido se da la opcion al equipo
médico de no cumplir con las Voluntades Anticipadas, aduciendo exigencias
relativas a la situacion clinica del paciente o dando més importancia al criterio
médico que al del paciente o al de su representante. No obstante, para hacer

valer este punto se exige justificacion evidente y razonada’®.

En cuanto a los paises que no han desarrollado legislacion especifica, destacar
de nuevo que, aquellos firmantes del Convenio de Oviedo, que si es de caracter
vinculante, deberian regirse por el articulo nueve (“serdn tomados en

consideracion los deseos expresados con anterioridad (...)".
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5.3. Formato escrito. Validez de las Voluntades Anticipadas

expresadas de forma oral.

El Convenio de Oviedo ve la luz con una referencia explicita a la validez de
expresion de voluntad por anticipado y con omisién, probablemente

intencionada, de la forma o formato que esta expresion debe tener.

Las iniciativas del Consejo de Europa para estimular a sus paises miembros a
legislar en favor de las Voluntades Anticipadas, no obstante, plantean la
necesidad de un formato escrito y, en ese caso, es cada pais el que debe decidir
en que direccion quiere legislar. Asi, en la Recommendation CM/Rec(2009)11
del Consejo de Europa’!, en el punto 1 del Principio 16 (Forma) podemos leer:
“Los Estados deben considerar si las Voluntades Anticipadas o determinados
tipos de Voluntades Anticipadas deben ser plasmadas o recogidas en formato

escrito si se busca su efecto legal vinculante”.

Mayoritariamente, hasta un 86% de los paises que han legislado en materia de
Voluntades Anticipadas, han optado por el formato escrito (ver fig. 3).
Unicamente Finlandia y Letonia dan valor vinculante a las Voluntades
expresadas de forma oral, aunque ambas leyes son expresamente vagas en su
redaccion en cuanto a la formalizacion, dejando demasiado margen a la duda
sobre su validez. No obstante y haciendo una interpretacion literal de ambas
legislaciones, a la hora de hacer referencia a las Voluntades Anticipadas utilizan
la formula “expresadas”, sin hacer mencion a si esa expresion puede ser oral o

debe ser por escrito.

En cualquier caso la reflexion adecuada en este punto seria ;jes necesario un

Documento de Voluntades Anticipadas? Desde mi punto de vista la repuesta es
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si. Si es necesario un documento que permita dejar “expresada” la voluntad del
sujeto, pero no deberia ser imprescindible. Es cierto que la redaccion de un
documento supone dejar constancia de cual es la voluntad del paciente mas alla
de las palabras y opiniones que los testigos de una conversacion puedan
recordar, y puede ser muy util en caso de conflicto, pero no por ello una
conversacion en la que el paciente exprese su voluntad debe ser menos valida.
No deberiamos dejarnos arrastrar por una corriente legalista que haga el
procedimiento menos agil y se limite tinicamente a constatar si existe un papel
firmado en el que se expresen unas cuantas ideas que se hayan de interpretar de
forma literal, ni olvidar la idea de que las Voluntades Anticipadas, desde un
punto de vista €tico, constituyen un proceso que permita constatar la propia

voluntad, mas que un fin en si mismas.

5.4. Formalizacion.

La formalizacion del Documento de Voluntades Anticipadas supone un tramite
administrativo no exento de escollos, que son multiples y variopintos en funcion

del pais de la Union Europea en el que nos encontremos.

En el caso de la legislacion espafiola, una vez redactado el Documento de
Voluntades Anticipadas, para ser legalmente vinculante precisa de firma notarial
o de la firma de 3 testigos sin relacion familiar ni contractual. Otra forma de
darle validez, aceptada en muchas de nuestras Comunidades Autdnomas, aunque
no en la Comunidad Valenciana, es procurar la firma de un representante de la
Administracion, situacion también factible en algunos paises europeos. Estas
tres posibilidades son las que mas se repiten en las legislaciones europeas

disponibles (ver fig. 4).
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El caso de Austria es especialmente restrictivo comparado con el resto de su
entorno. En la legislacion austriaca’’ se exige la valoracion previa de capacidad
del paciente por un meédico. Esta valoracion no debe tener una antigiiedad
superior a un mes en el momento de la consignacion del Documento de
Voluntades Anticipadas. También implica, por parte del médico, la estimacion
del grado de comprension que el paciente hace de su situacion y de las
consecuencias que implica el emitir las Voluntades Anticipadas, asi como de su
contenido. Una vez cumplimentado este paso, el Documento de Voluntades
Anticipadas debe ser presentado ante un notario, un abogado o un representante
de la Administracion. En los dos primeros casos el proceso se encarece de forma
bastante importante, puesto que los honorarios por este tipo de procedimientos
pueden alcanzar en Austria hasta los 500 euros”, lo que puede suponer una

limitacion considerable en el acceso al Documento de Voluntades Anticipadas.

La legislacion hungara’> presenta similitudes con el caso anterior: precisa de la
valoracion médica, no mas antigua de un mes en el momento de la consignacion
del documento, y exige que la valoracion se realice por un comité compuesto
por el médico responsable del paciente, un médico especialista del area y un
psiquiatra. Tras esta valoracion, el documento emitido precisa de un acta notarial

que le otorgue validez legal.

En el resto de paises donde se contempla como posible la formalizacién ante
notario, Espafia y Portugal, esta no es la Unica via. Puede hacerse también ante
personal de la Administracion en el caso de Portugal, como sucede también en
Dinamarca. En Espafia, como ya se ha referido, también puede hacerse ante
testigos y, en algunas Comunidades Autonomas (en concreto Andalucia,
Balerares, Canarias, Castilla La Mancha, Castilla-Le6on, La Rioja, Madrid,
Murcia y Pais Vasco), ante un representante de la Administracion. En el caso de

la Comunidad Valenciana, la ley establece que el Documento de Voluntades
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Anticipadas podra ser formalizado ante 3 testigos, ante notario o “cualquier otro

procedimiento que sea establecido legalmente 8.

Probablemente la forma mas sencilla y asequible sea la utilizacién de testigos,
puesto que permite generar un documento vinculante sin necesidad de un
desembolso econdmico importante y sin necesidad de desplazamiento por parte
del paciente. De esta manera seria posible que un paciente con limitacion de la
movilidad, hospitalizado por ejemplo, pueda emitir sus Voluntades Anticipadas
sin ninguna dificultad. Solo precisaria de dos o tres testigos (en funcion de su
localizacion geografica), sin relacion familiar ni patrimonial y posteriormente

asegurarse de que su médico responsable es conocedor de ellas.

Existe un grupo de paises, que suponen mas del 50% de los paises con
legislacion en materia de Voluntades Anticipadas, que no contemplan ningin
procedimiento especifico para la formalizacion del Documento de Voluntades
Anticipadas. Asi pues, son el paciente, sus allegados o, en caso de existir, el
representante, los encargados de hacer llegar las Voluntades Anticipadas al

médico responsable, en cualquier formato..

Otra opcidn seria consignar el propio Documento de Voluntades Anticipadas
como un documento mas de la historia clinica. Esto nos abre una importante
posibilidad. Los defensores de la Bioética y del proceso de toma de decisiones
desde la autonomia del paciente, defienden las Voluntades Anticipadas como un
proceso y no como un fin en si mismo. Un proceso de informacion, asimilacion,
conocimiento y decision mediante el cual el paciente, tras entender la situacion y
las consecuencias de determinados actos, toma decisiones con respecto a su
futuro’®”. Este proceso deberia ser iniciado, en cualquier momento por el
médico responsable, buscando la mejor atencion posible®® y probablemente con

la consignacion de estas conversaciones y de las decisiones tomadas en la



110 Discusion

documentacién del paciente (su historia clinica), seria suficiente para saber que

actitudes debe tomar el cuerpo médico llegado el momento.

5.5. Designacion de representante.

La designacion de un representante es uno de los puntos clave en el desarrollo
de la legislacién sobre Voluntades Anticipadas, aunque esta figura puede tener
diferentes atribuciones segin el pais de la Unién Europea en el que nos

encontremos.

La representacion en materia de salud y especificamente, en materia de
Voluntades Anticipadas, se contempla en la legislacion vigente desde dos puntos
de vista. Por una parte podemos hablar de representacion en materia de salud de
forma exclusiva, donde el representante solo tiene como cometido servir de
interlocutor valido en cuestiones referentes a la salud o enfermedad del paciente.
Por otra parte podemos hablar de “representante legal”, que es el qué tiene la
funcidén de tomar decisiones, siempre en beneficio del paciente, en cualquier
materia, incluida la sanitaria, o no, segiin se determine en el documento

redactado a propdsito.

En Espafa, la Ley 41/20022?7, en su articulo 11, contempla de la siguiente

manera la designacion de un representante y sus funciones:

“(...) 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 procurar el cumplimiento de las

)

instrucciones previas.’



Discusion 111

Tanto en la normativa de aplicacién estatal como en la desarrollada en las
Comunidades Autonomas (ver Tabla 1) se estima que la funcion del
representante es servir de interlocutor autorizado con el equipo médico para
interpretar las Voluntades Anticipadas, consignadas en un documento, o no, y
hacerlas valer en el proceso de toma de decisiones’. Esta representacion se
encuentra limitada, por tanto, a materia de salud y/o enfermedad, y solo se

contempla en caso de que el paciente no pueda expresar su voluntad.

De forma mayoritaria la designacion de un representante en materia de salud se
encuentra recogida en las legislaciones desarrolladas, amparado probablemente,
por las ventajas que aporta esta figura en el momento de la aplicacion de las
Voluntades Anticipadas. La representacion puede facilitar la toma de decisiones
por parte del equipo médico, ya que permite contar con la presencia de una
persona con capacidad para interpretar los deseos del paciente y con potestad

para decidir sobre las actuaciones posibles.

No obstante, esta representacion adquiere diferentes caracteristicas en funcién
del pais en el que nos encontremos. Podemos, a modo de sintesis, encontrarnos

ante tres situaciones:

1.- El representante unicamente en materia de salud no se contempla segin
la legislacion vigente. La representacion puede llevarse a cabo bajo la
figura de representante o tutor legal. Este es el caso de Alemania,

Dinamarca, Estonia y Francia.

2.- Se contempla la existencia de representante en materia de salud y puede
ser designado mediante el Documento de Voluntades Anticipadas pero
precisa de formalizacion especifica asociada para tener validez legal. Es el

caso de Austria, Bélgica, Eslovenia, Finlandia, Hungria y Reino Unido.
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3.- Se contempla la existencia de representante en materia de salud y su
designacion se puede realizar mediante el Documento de Voluntades

Anticipadas, sin precisar de otros mecanismos de formalizacion.

En el primer caso se ha preferido utilizar la figura del “representante legal”. Esto
es asi probablemente porque el avance social que han presentado las Voluntades
Anticipadas es debido, en una parte muy importante, al activismo que han
llevado a cabo asociaciones relacionadas con enfermedades degenerativas,
demencias y, principalmente, la enfermedad de Alzheimer®!. Estos colectivos,
organizados y concienciados con situaciones personales, sociales y familiares
altamente invalidantes han desarrollado diversas estrategias que han llevado a
que las diferentes instituciones nacionales y europeas se posicionen en la
materia que nos ocupa, incentivando la designacion de representantes tanto en
materia de salud como en el resto de cuestiones. En casos de demencia, cuando
la evolucion de la enfermedad puede ser rapida, generando un deterioro
importante de la capacidades cognitivas, se ha abogado por la representacion
legal, que facilita llegado el momento las intervenciones necesarias en materia
de salud, econdmicas, vivienda, etc..., que en cierta manera permite facilitar la

toma de decisiones en todos los aspectos de la vida.

Este activismo social e institucional ha dado pie a que desde el Consejo de
Europa, de forma paralela al desarrollo de las Voluntades Anticipadas, se haya
estimulado también la designacion de la figura del representante, que en el
entorno europeo recibe la denominacion “continuing powers of attorney”. Este
representante legal tiene como objeto asumir la responsabilidad en cualquier
materia que pueda ser util al enfermo, incluso adquiriendo su tutela, en caso de

enfermedad incapacitante y prolongada.
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En esta linea se postula la “Recommendation CM/Rec(2009)11 of the Committee
of Ministers to member states on principles concerning continuing powers of

attorney and advance directives for incapacity”!:

Part II — Continuing powers of attorney
Principle 3 — Content
States should consider whether it should be possible for a continuing power

of attorney to cover economic and financial matters, as well as health,

welfare and other personal matters, and whether some particular matters

should be excluded.

Parte Il — Representante
Principio 3 — Contenido
Los estados deben considerar si seria posible que el representante
asumiera cuestiones economicas y financieras, asi como, cuestiones en
materia de salud, bienestar y de cardcter personal y valorar si algunos

temas de caracter particular deben ser excluidos.

Asi, paises como Alemania, Dinamarca, Estonia y Francia han desarrollado su
legislacion en esta linea, abogando por la representacion legal, no inicamente en

materia de salud.

La legislacion alemana no permite la representacion aislada en materia de salud,
sino que insta a la designacion de un representante legal y a la realizacion de un
Documento de Voluntades Anticipadas, ya que no considera la representacion
informal por parte de familiares. No obstante, dado que es un juzgado el
encargado de determinar la representacion de oficio de un paciente, la

representacion puede asignada a un familiar, por supuesto®?. Este proceso es
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rapido y suele estar resuelto en un periodo de tiempo que oscila entre 24 y 48
horas, pero deja un intervalo en el que las decisiones deben ser tomadas por el
equipo médico, siempre bajo la vision de beneficio supuesto para el

paciente?0-82,

Por su parte Dinamarca, tampoco contempla la designacion de un representante
en materia de salud mediante el Documento de Voluntades Anticipadas. La
representacion debe ser llevada a cabo mediante la designacion de un
representante legal, que debe ser concertada de antemano. Asi la representacion
informal por familiares solo se encuentra amparada por precepto legal en el caso
de que se trate de un incapacitado permanente. En el caso de un incapacitado
temporal la representacion informal por parte de familiares no tiene cabida®?, lo
cual deja sin representacion efectiva, por ejemplo, a muchas de las personas que

ingresarian en una Unidad de Cuidados Intensivos.

En el caso de Estonia, no se contempla la designacion de representante mediante
el Documento de Voluntades Anticipadas. No obstante, la ley si contempla la
representacion “en caso de emergencia” llevada a cabo por familiares o personas

cercanas®?.

Resulta especialmente llamativo el caso de Francia, donde el paciente puede
designar a una “persona de confianza” (personne de confiance). Este figura tiene
la funcién de acompafiar al paciente y ayudarlo en la toma de decisiones.
También es el encargado de recibir la informacion por parte del equipo médico
en caso de incapacidad del enfermo, asi como de transmitir su opinion, pero del
mismo modo que las Voluntades Anticipadas no tienen caracter vinculante, la
persona de confianza tampoco tiene capacidad legal para tomar decisiones’.

Para ello se requiere de representante legal y su fomalizacion adecuada.
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En el resto de paises la designacién de representante en materia de salud es
posible realizarla mediante el Documento de Voluntades Anticipadas pero su
validez legal, en algunos casos, esta sujeta a la cumplimentacion de otro

formulario y su presentacion en otro registro ad hoc.

Los diferentes matices surgen, como ya he comentado, en los requerimientos

para la formalizacion de la designacion del representante.

En el caso de Reino Unido, esta designacion debe llevarse a cabo de forma
paralela mediante la cumplimentacion de un procedimiento especifico’® que
genera a su vez un documento de hasta 9 folios. Asi mismo, se requiere su
posterior notificacion a la Oficina del Representante Pblico. En este documento
se establecen los limites en las decisiones que el representante puede tomar; es
el propio otorgante el que estipula sobre que materias puede tomar decisiones el
representante, que pueden ser de salud Unicamente o bien puede extenderse
hasta otras cuestiones, como las econdmicas por ejemplo, debiendo quedar bien

especificado en el documento.

La legislacion britdnica establece cuales son las consideraciones que el
representante debe valorar a la hora de la toma de decisiones, siempre buscando
el mejor interés para su representado® teniendo en cuenta las preferencias
mostradas antes de la pérdida de capacidad, abogando de esta forma por el juicio
sustitutivo®®. Por otra parte, esta misma legislacion exige ser muy conciso a la
hora de redactar las Voluntades Anticipadas y de designar un representante,
puesto que, en la practica, la designacidon de representante en fecha posterior a la
redacciéon de un Documento de Voluntades Anticipadas, invalidaria las
directrices incluidas en este ultimo®’. Es importante destacar que, como en el
caso de Alemania, la legislacion britdnica no contempla la representacion

informal por parte de familiares.
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En Austria, si se contempla la representacion por familiares u otras personas de
confianza pero para poder ejercitar esta derecho es necesario encontrarse inscrito

en el registro de representantes®s.

El caso de Bélgica, Eslovenia, Finlandia y Hungria es sensiblemente diferente a
lo referido anteriormente. Si bien para poder ser representado (o representante)
se precisa de una formalizacion paralela a la determinada en el Documento de
Voluntades Anticipadas, ante la ausencia de dicha formalizacion si se contempla
la representacion “informal” por parte de familiares, estableciendo la ley un

orden jerarquico’473:8%:99,

En paises como Espafia y Portugal, asi como en Luxemburgo y Paises Bajos, se

opta por un modelo sencillo en el que la designacion del representante se realiza
de forma directa en el Documento de Voluntades Anticipadas, sin precisar de
otras vias de formalizacion lo que le confiere muchas mas agilidad al

procedimiento.

Otro aspecto a destacar, que ya se ha nombrado, es la representacion informal
por parte de familiares, que esta mucho mas arraigada en los paises de la zona
sur de Europa. Esto se ha atribuido, entre otras cosas, a una menor comunicacion
del diagnoéstico al paciente y a una menor iniciacion de la conversacion sobre
Voluntades Anticipadas por parte del médico responsable®!, cuestiones
atribuibles a su vez a factores sociales, culturales y religiosos. Si bien cabe
pensar que las personas mas allegadas han tenido la oportunidad de mantener
conversaciones en esta linea con mucha mayor facilidad, factor decisivo en el
cumplimiento de las Voluntades Anticipadas®*, todos sabemos que esto no tiene
porque ser asi. Los modelos actuales de familia y sociedad hacen que tengamos

que plantearnos otras posibilidades.



Discusion 117

Con independencia de la designacion de un representante (o tutor) legal, creo
que son notables las ventajas que la presencia de un representante en materia de
salud ofrece. Ademads, también considero que el Documento de Voluntades
Anticipadas es el lugar adecuado para la designacion del mismo, sin precisar de

mas burocracia.

Siguiendo en la linea de la opinion expresada con anterioridad, el Documento de
Voluntades Anticipadas en un recurso que debe ser utilizado para facilitar las
relaciones entre el personal médico y el paciente y hacer valer la autonomia de
este ultimo. Para ello es deseable un proceso que permita que el futuro
representante llegue a ser conocedor de los deseos y la voluntad de su

representado.

5.6. Registro de Voluntades Anticipadas y acceso al

Documento de Voluntades Anticipadas.

La legislacion espafiola prevé la creacion de un registro de Voluntades
Anticipadas para facilitar el acceso del personal sanitario que presta atencion al
paciente, al Documento de Voluntades Anticipadas. Mediante este registro se
pretende garantizar la asistencia segun estas Voluntades Anticipadas con
independencia de donde se hayan otorgado y de donde se encuentre el paciente
en el momento de precisar de ellas®®. La existencia de este registro pretende
agilizar el proceso de localizacion y puesta en conocimiento del personal
facultativo de la existencia de las Voluntades Anticipadas otorgadas por un
paciente, sea cual sea su localizacion geografica. Asi, un paciente que emite sus

Voluntades Anticipadas en una determinada ciudad del pais y sufre un accidente
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en una ciudad de otra Comunidad Autonoma diferente puede ser atendido segun

sus Voluntades Anticipadas, si estas se encuentran en el registro.

No obstante, a pesar de ser, desde mi punto de vista, una medida muy adecuada
y necesaria, no es obligatoria. No debe confundirse la idoneidad con la
obligatoriedad. Como digo, no es necesario que se inscriba del Documento en el
Registro de Voluntades Anticipadas para que este pueda tener efecto. En el
ejemplo relatado anteriormente, el mismo paciente podria llevar en sus
pertenencias, un documento redactado cumpliendo la legislacion vigente y este
seria igualmente valido. Otra situacion posible es que la familia haga llegar el
documento al personal sanitario, que debe cumplir ldogicamente con los
preceptos legales. Por tanto, el registro ofrece muchas ventajas pero no es la
Unica via y tampoco se trata de ningin requisito. Este registro informatizado

tiene como finalidad inicamente facilitar el acceso al documento.

A mi modo de ver, otra de las ventajas importantes que ofrece la existencia del
registro es la intimidad que aporta al procedimiento. Mientras muchos pacientes
y personal sanitario se muestran partidarios de que se otorguen las Voluntades
Anticipadas mediante un proceso dialogado y abierto’®, en el que paciente,
familiares y posibles representantes sean conocedores de las decisiones que se
estan tomando, no debemos obviar la posible existencia de un grupo de
poblacion que desee realizar este procedimiento de una forma mads intima y
confidencial, caracteristicas que ofrece esta via de formalizacidon y conservacion

de las Voluntades Anticipadas.

En este punto me gustaria insistir en que el Documento de Voluntades
Anticipadas es un documento destinado al personal sanitario que atiende al
paciente!, ya que son ellos los que pueden determinar que actitudes diagnostico-

terapeuticas deben tomarse. Una vez planteadas la diferentes posibilidades
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deberia ser el paciente el que tomara la decision de someterse a ellas o no y, por
lo tanto, es aqui donde juegan su papel las Voluntades Anticipadas, ya que
manifiestan la voluntad del paciente. Parece l6gico que deban ser accesibles y
una localizacién adecuada seria la historia clinica del paciente. No obstante, para
que esto fuera asi, la historia clinica del paciente también deberia ser unica y
accesible al personal médico que le atiende, en cualquier lugar, y esto, a dia de

hoy, atin no lo hemos conseguido.

En la Union Europea son pocos los paises que han optado por la creacion de un
registro de Voluntades Anticipadas (ver fig. 6). Unicamente, Dinamarca, Espafia
y Portugal contemplan esta situacion en el desarrollo de su legislacion. En el

caso de Espana y Portugal el registro se encuentra en funcionamiento.

Otra cuestion importante en relacion a la existencia del registro de Voluntades
Anticipadas es determinar quién tiene acceso al documento una vez se ha
inscrito. La solucidon que se le ha dado a esta cuestion en los paises en los que
existe es muy similar, puesto que tendrian acceso tanto el otorgante como su
representante en materia de salud, y el representante legal también, l6gicamente,
asi como el equipo médico que atiende al paciente. En Espafia el registro
centralizado se encuentra disponible en soporte informatico en linea para poder

ser consultado, mediante acreditacion.

En consonancia con lo relatado anteriormente y sin detrimento de la libertad de
eleccion de cada persona, considero al menos interesante la existencia de un
registro de Voluntades Anticipadas europeo. Ante la movilidad de que
disfrutamos en la actualidad es posible que necesitemos del Documento de
Voluntades Anticipadas en cualquier localizacion y su disponibilidad es

importante. Ya que muchos paises no han iniciado su constitucién puede parecer
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adecuado que cuando lo hagan, sea con miras amplias, con posibilidad de

integracion de la informacion a nivel internacional.

5.7 Revisiones periddicas del Documento de Voluntades

Anticipadas.

Plantear revisiones periddicas del Documento de Voluntades Anticipadas puede
parecer adecuado, asi lo creo, pero no sé€ hasta que punto puede “caducar” un
Documento de Voluntades Anticipadas. Se abre aqui, como en todas las

cuestiones sobre Voluntades Anticipadas, un punto de discusion interesante.

De forma mayoritaria los paises del entorno europeo que han legislado sobre
Voluntades Anticipadas han decidido no conceder limites temporales al
documento otorgado (ver tabla 8). Asi se asegura la validez del documento con

independencia del momento en el que se redactara.

En otra linea, existen legislaciones mas estrictas en lo que se refiere a la
necesidad de revisar y renovar el Documento de Voluntades Anticipadas. Entre
las mas limitantes se encuentran Hungria y Francia, que exigen su renovacion

cada 2 y 3 afios, respectivamente.

Si que es cierto que una revision periddica del Documento de Voluntades
Anticipadas emitido seria adecuada con el objetivo de ajustar la voluntad del
otorgante a la situacion real que estd viviendo. Una revision frecuente del mismo
asegura la adecuacion y aplicabilidad de las Voluntades Anticipadas, ya que el

otorgante puede valorar con mas precision la situacion en la que se encuentra.
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En este caso las Voluntades Anticipadas perderian vaguedad, una de las criticas

mas importantes en todas la legislaciones europeas®?.

Si bien parece recomendable que se realicen revisiones periddicas, estas no
deberian implicar aumento de costes, como sucede en paises como Austria,
donde la redaccion de las mismas exige validacion notarial y los costes
asociados son elevados. Tampoco deberia implicar caducidad. Ciertamente, la
mayoria de las legislaciones que imponen limite temporal, plantean que una vez
superado el periodo de validez, aunque las Voluntades Anticipadas ya no sean
legalmente vinculantes, si deben ser tomadas en consideracion, asumiendo que
exponen las preferencias del paciente, y pueden tener mas o menos peso, en

funcion del tiempo que haya pasado desde que superaron su periodo de validez.

5.8 Modificaciones y Revocacion del Documento de

Voluntades Anticipadas.

Una vez otorgadas las Voluntades Anticipadas pueden necesitar modificaciones,
principalmente en el caso de que el otorgante haya cambiado de opinidon por

cualquier motivo, por nimio que este sea.

En la totalidad de los paises con legislacion en materia de Voluntades
Anticipadas esta establece que se podran realizar modificaciones en cualquier
momento, elaborando unas “nuevas” Voluntades Anticipadas que sustituyan a
las anteriores. En cualquier caso deben cumplir con la legislacion vigente y se

deben lleva a cabo siguiendo la normativa aplicable al efecto.
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Esto debe ser asi puesto que si el objetivo ultimo es garantizar la aplicacion de la
voluntad del paciente, ante cualquier cambio en su situacion o en sus
preferencias, tiene que poder hacerlo constar, modificando el Documento de

Voluntades Anticipadas.

De la misma forma, las Voluntades Anticipadas pueden ser revocadas de forma
completa en cualquier momento y, en la mayoria de los casos, este
procedimiento no precisa de formalidades. La revocacion puede ser oral y

unicamente precisa de formato escrito en los casos de Eslovenia y Luxemburgo.

En el caso de Espafia, donde la revocacion precisa de formalizacion escrita, la
Administracion ha previsto 5 documentos diferentes a cumplimentar por el
otorgante en el caso de revocacion y modificacion del Documento inscrito en el
registro de Voluntades Anticipadas, generando una proceso probablemente

demasiado tedioso.

Por una parte, facilitar el procedimiento de revocacion, hace factible que no se
apliquen unas Voluntades Anticipadas desfasadas y no deseadas, sobre las que el
otorgante, presumiblemente, ha cambiado de opinidon y no ha tenido opciéon a

modificar.

Por otra parte, el simple hecho de que un familiar sugiera que el otorgante pudo
retractarse de lo expresado en sus Voluntades Anticipadas, provoca que estas
sean invalidadas, generando posible vulnerabilidad sobre el derecho del
otorgante. El equilibrio en esta cuestion me parece dificil de lograr por la

dificultad en asegurar el derecho a que se cumpla la voluntad del paciente.
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5.9 El contenido de las Voluntades Anticipadas.

Las Voluntades Anticipadas permiten una redaccion abierta en la que formular
una serie de disposiciones que, segun la legislacion vigente en la actualidad, se
refieren, en sentido practico, al rechazo de medidas diagnostico-terapéuticas en
determinadas situaciones. Asi pues, en la mayoria de los paises de la Union
Europea, las Voluntades Anticipadas sirven para comunicar el deseo de no ser
sometido a exploraciones o tratamiento, llegado un determinado estado de
enfermedad que el paciente valora como no admisible, aun cuando estas

medidas pudieran suponer la muerte del paciente.

No obstante, dado que en la mayoria de los casos el Documento de Voluntades
Anticipadas no es un formulario donde marcar items, tienen también cabida una
serie de solicitudes que podriamos interpretar como demandantes de tratamiento.
Estas tipo de solicitudes, segun la leyes vigentes no son valorables, salvo el caso
de Alemania, Dinamarca, Espafia y Finlandia (ver figura 6), que de forma
explicita recogen que, si bien no son vinculantes, la solicitudes de tratamiento si
pueden ser orientativas a la hora de la toma de decisiones por parte del equipo
médico. Asi pues, una solicitud de tratamiento considerado futil no debe
considerarse vinculante, pero nos puede acercar a la vision del paciente y nos
puede ayudar a tomar decisiones sobre situaciones especificas que no se

encuentren recogidas en el Documento de Voluntades Anticipadas.

Esto es, en general, lo que contienen la Voluntades Anticipadas. No obstante,
hay cabida para muchas cosas mas. En paises como Finlandia, la ley en materia
de Voluntades Anticipadas insta a manifestar preferencias y gustos en la comida,
en la ropa, en la musica, en la forma de vestir, etc..., que puedan servir de guia
en los cuidados del paciente, y que pueden ser utiles en determinadas situaciones

como la demencia, donde el paciente se encuentra invalidado pero aun es capaz
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de disfrutar de ciertos aspectos de la vida. Ademds de servir en la toma de
decisiones sobre la idoneidad de un determinado tratamiento, el Documento de
Voluntades Anticipadas puede resultar util para tratar al paciente de la mejor

manera posible, segin su propia voluntad.

La legislacion espafiola, una de las mas ambiciosas en cuanto a contenido®?,
también recoge de forma explicita la posibilidad de designacion de representante

en materia de salud.

Asi, siguiendo el esquema que nos ofrece la legislacion espafiola, el contenido

de las Voluntades Anticipadas se podria esquematizar de la siguiente manera:

1.- Disposiciones relativas al rechazo de medidas diagndstico-terpeticas,
encaminadas Unicamente a prolongar la vida del paciente en determinadas
circunstancias.

2.- Disposiciones relativas a la solicitud de tratamiento paliativo, contra el
dolor y el sufrimiento.

3.- Disposiciones relativas a aspectos generales (ropa, comida, gustos
musicales, aficiones, etc...).

4.- Disposiciones relativas a la donacion de o6rganos y destinos del cuerpo.

5.- Designacion de representante (Referido en el punto 5.5).

De forma mayoritaria, las legislaciones vigentes en los paises de la Unidn
Europea han optado por dar cabida unicamente al primer punto (rechazo de
medidas diagnostico-terpeuticas, en determinadas circunstancias) y, en algunos
de ellos, también se incluye el punto dos (solicitud de tratamiento paliativo,
contra el dolor y el sufrimiento). El tercer y cuarto punto (aspectos generales y
donacidn de organos y destinos del cuerpo, respectivamente) solo se contemplan

de forma anecdotica.
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Finalmente, dado que estamos hablando de un documento que en la mayoria de
los casos es de redaccion libre, podemos encontrar en ellos la solicitud de
eutanasia activa o suicidio asistido. En la mayoria de los paises de la Union
Europea la eutanasia activa esta legalmente prohibida y se encuentra tipificada
como delito penal. Unicamente, en el caso de Bélgica2, Luxemburgo® y Paises
Bajos®, se encuentra legalizada, pero se rige por una normativa diferente a la
que incluye las Voluntades Anticipadas. Es por esto que, aunque se encuentre
recogida como solicitud en el Documento de Voluntades Anticipadas, debe ser
refrendada por la formula legal pertinente, segun la ley que la regula y
encontrarse en el registro creado para ello, si existe. Por tanto, para poder
cumplir con esta disposicion, en caso de encontrarse incluida en el Documento
de Voluntades Anticipadas, antes se debe constatar que se han seguido los

procedimientos pertinentes regulados, insisto, por normativa diferente.

En cuanto a los paises donde la eutanasia activa no es legal, en su mayor parte,
han incluido en sus legislaciones cldusulas que invalidan las solicitudes de
tratamiento que son contrarias a la ley, lo cual invalida estas disposiciones, sin

detrimento, en principio, del resto del contenido.

Un ejemplo es el de la legislacion espanola, que incluye como limites al
contenido, el ordenamiento juridico, entre otros. No obstante, dado que la
eutanasia activa no es legal en nuestro territorio, dicha disposicién podria
considerarse superflua’®, ya que bajo ningtin concepto pueden aplicarse medidas

que son contrarias a la ley vigente.

Asi pues, nada impide realmente que se solicite la eutanasia (activa) en un
Documento de Voluntades Anticipadas en aquellos paises donde no se considera
legal, pero logicamente ninglin personal sanitario puede llevarla a cabo, por ser

contrario a la ley.
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5.10 Paises sin legislacion en materia de Voluntades

Anticipadas.

Hasta este punto simplemente hemos constatado que poco mas de la mitad de
los paises miembros de la Union Europea han desarrollado legislacion especifica
sobre el tema que nos ocupa, y que esta legislacion es heterogénea y divergente,
lo que dificulta su puesta en practica y aplicabilidad en el entorno europeo. Pero
aun restan 13 paises por dar salida a su legislacion en esta materia y, la situacion
de este grupo restante tampoco es uniforme. De todos ellos cabe distinguir a los
que han ratificado el Convenio de Oviedo: Bulgaria, Chipre, Croacia,
Eslovaquia, Grecia, Lituania, Reptblica Checa y Rumania. En este caso, dado
que la ratificacion del Convenio genera un marco legal vinculante, al menos es
de aplicacion el articulo 9 de dicho Convenio y, por lo tanto, es legalmente
vinculante que los deseos expresados con anterioridad deben ser tenidos en
cuenta. No obstante, la firma de dicho Convenio también implica la adquisicion
del compromiso de legislar sobre derechos del paciente y Voluntades
Anticipadas. Las iniciativas dentro de cada pais son diferentes y en algunos
paises se levantan voces en pro de la adopcion de medidas que mejoren el
sistema sanitario, incluida la proteccion de las cuestiones éticas y los derechos
individuales de los pacientes, como en Bulgaria,’* Eslovaquia® y Lituania donde
ha sido la propia clase médica la que ha iniciado movimientos para llevar la

ética y el principio de autonomia a la relacion médico-paciente?.

Por otra parte se encuentran aquellos paises que no han ratificado el Convenio
de Oviedo, grupo donde también existe diversidad importante. En la actualidad
Italia®” e Irlanda®® se encuentran en vias de aprobar su ley sobre Voluntades
Anticipadas, aceptando la necesidad de adaptar su situacion legislativa a su

entorno socio-politico. En ambos casos esta ley se encuentra detenida y su
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aprobacion se estd dilatando durante un periodo que podemos contar por afos,
en parte debido a las presiones y solicitud de modificaciones por parte de
sectores religiosos. A pesar de todo ello en Italia es también la clase médica la
que ha tomado la iniciativa, siguiendo su Codigo de Etica Médica que, en el
articulo 38, hace referencia a “el deber de tomar en consideracion las directrices
indicadas por el paciente, de un modo adecuado, respecto a su voluntad llegado
el caso que no pueda expresarse”™®. En Polonia, donde existe una tradicion
catdlica muy arraigada, la superposicion de conceptos como Voluntades
Anticipadas, eutanasia pasiva y eutanasia activa, hace que sea necesario

establecer legislacion que identifique y sitte en su lugar cada circunstancia!®,

5.11 Consideraciones practicas.

En contraposicion a la heterogeneidad que se puede observar en cualquier
concepto que afecte a las Voluntades Anticipadas, existe una caracteristica que,
desafortunadamente, si es comun en todos los paises de la Union Europea, y es
la baja tasa de formalizacion del Documento de Voluntades Anticipadas que se

evidencia.

Los datos disponibles también son escasos y, sobre todo en los paises donde no
existen registros, ni oficiales ni extraoficiales, contabilizar su penetracion en la
sociedad es dificil. Aun asi, ni las estimaciones mas optimistas en paises con las
tasas de documentos inscritos mas altas, superan el 10%, como sucede en
Alemania y Paises Bajos!'?1:192, En el caso de Espafia, la existencia de un registro
por Comunidad Auténoma y un registro central donde a su vez se encuentra
todas la formalizaciones realizadas en los registro autondmicos, facilita la

obtencion de estos datos, que a su vez son publicados en la pagina web del
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Ministerio de Sanidad, Asuntos Sociales e Igualdad!?. En Espafia los datos no
han variado de forma importante en los ultimos afios, con un total de
Documentos registrados en abril de 2015 de 185.665, lo que supone una tasa de
3,97%0 Documentos de Voluntades Anticipadas inscritos, donde los documentos
formalizados por mujeres suponen una amplia mayoria (57% frente al 35% que
han sido formalizados por hombres). La causa de esta diferencia tan
considerable se podria atribuir a una mayor esperanza de vida en las mujeres y, a
su vez, a la posible mayor vivencia por parte del colectivo femenino del papel de
cuidador, experiencia determinante que podria provocar el rechazo a medidas de
soporte extraordinarias por no querer suponer la sobrecarga familiar y emocional

que genera el cuidado de esta tipo de enfermos.

Cierto es que no todos los Documentos de Voluntades Anticipadas se encuentran
necesariamente inscritos en el Registro de Voluntades Anticipadas y que
determinar el nimero de Documentos emitidos a nivel europeo es especialmente
dificultoso puesto que, en muchos de los paises no existe la necesidad de
formalizacion mas alld de un documento con fecha y firma que puede
encontrarse en posesion del paciente hasta el momento de necesitar de su
aplicacion. Por otra parte, el hecho de que en otros paises deba consignarse en la
historia clinica del paciente, tampoco permite un contabilizacion adecuada. Atin
suponiendo que los escasos estudios estuviesen subestimando la situacion real,
es incuestionable que su penetracién es muy limitada en la poblacion europea en
general y en la espafiola en particular!'%4105.106 sobre todo si lo comparamos con

la poblacion estadounidense!?7.

Otro aspecto a destacar es el bajo grado de conocimiento y aceptacion que las
Voluntades Anticipadas presentan en el &mbito de los profesionales sanitarios,
donde un porcentaje bastante alto de facultativos manifiesta desconocimiento

acerca del Documento de Voluntades Anticipadas'.
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Con todo lo referido hasta ahora es evidente que a pesar de las importantes
ventajas que el Documento de Voluntades Anticipadas aportan a la relacion
médico-paciente, y sobre todo al individuo, estas no disfrutan de una aceptacion
equivalente. Esto puede ser debido a muchos factores y existen estudios que han
intentado encontrar una explicacion razonada. Algunas de las ideas que se
apuntan son el miedo a la muerte y la voluntad de no ser informado por parte de
un grupo de la sociedad, la tradicion paternalista en la relacion médico-paciente,
asumida por los dos polos de la relacion y la dificultad para establecer dialogo
entre médico y paciente. Por otra parte también se apuntan la dificultad en el
acceso de su cumplimentacién y una vez cumplimentado, en el acceso a dicha
informacion, el poco entendimiento que el paciente tiene de su situacion de
enfermedad y las diferencias de concepcién que el paciente, su familia y su

representante puedan tener'%.

Asociado a todo esto existe una muy baja difusion de las ventajas y utilidades
del Documento de Voluntades Anticipadas. El paternalismo en la relacion
medico-paciente se extrapola hasta los ambitos institucionales, desde donde
parece que se asume que existe bajo interés por este tema. Deben existir medidas
de divulgacion y deben ser adecuadas, y eso incluye la formacion de los
profesionales, que son los que mejor pueden difundir el conocimiento y uso
adecuado de las Voluntades Anticipadas. No son suficientes medidas pasivas de
divulgacién (posters, panfletos o videos) ya que diversos estudios demuestran
que, de forma aislada, no aumentan las tasas de formulacion de Documentos de
Voluntades Anticipadas, si no que se requieren medios de informacion y
formacion interactiva y repetida por parte del personal sanitario!'?, que informe
de forma veraz sobre la enfermedad y su curso, asi como las complicaciones y

posibles situaciones reales a las que se puede enfrentar.
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5.12 Consideraciones finales.

El Documento de Voluntades Anticipadas aporta ventajas incuestionables a la
relacion medico-paciente: defiende la autonomia del paciente y facilita la
actuacion del personal sanitario conociendo la voluntad del enfermo y la de los
familiares. La designacion de representante en materia de salud también supone
una ventaja indiscutible, mediante un procedimiento sencillo. Los
inconvenientes son limitados, principalmente la no adecuaciéon de la situacion
del enfermo al contenido del Documento, subsanable con la designacion de un
representante. Asi pues, ;por qué su inclusion en la poblacién es tan baja?
Probablemente porqué no se informe lo suficiente y porque se ha utilizado como

cuestion politica.

Parece bastante cierto que nuestro pasado cultural supone un lastre a la hora de
abordar cuestiones relativas al fin de la vida y que limita en mucho iniciar
conversaciones y disposiciones relativas a ella, pero es una cuestion
irrenunciable y de la misma forma que queremos tomar las riendas de nuestra
vida también debemos tener la posibilidad de mantenerlas hasta el final, aun

cuando no seamos capaces de manifestarnos.

Las Voluntades Anticipadas suponen la expresion de la autonomia del individuo
como paciente, suponen un manifiesto de voluntad perdurable y garantizan la
toma de decisiones en funcion de las directrices marcadas por el emisor.

Cuestion de gran importancia, quiero entender.

Desde mi punto de vista en este momento deberiamos exigir una legislacion
sobre Voluntades Anticipadas Unica para todos los integrantes de la Union

Europea, donde el contenido del Documento sea vinculante, con la existencia de
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un registro central con el Gnico objetivo de facilitar el acceso a los Documentos,
posibilidad de designacion de representante en materia de salud en el mismo
documento, sin otras formulas adicionales, con periodos de revision
recomendables, no necesarios, y formalizacion sencilla y gratuita, ante testigos o
representante de la Administracion. Debe darse validez a las Voluntades
Anticipadas emitidas de forma oral y recogidas en la historia clinica, por

ejemplo, o avaladas por el representante.

Cualquier situacion distinta es una limitacion para la autonomia del individuo,
por no encontrarse garantizado este derecho. Los profesionales deben entender y
respetar este principio, que debe aplicarse de forma razonada y adecuada a cada
situacién. Profesionales y usuarios somos responsables de ello y, como
ciudadanos, debemos exigir a las autoridades pertinentes que legislen en
conciencia, que difundan sus decisiones de forma adecuada y que las hagan

cumplir.
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6.1. Conclusiones

Las conclusiones obtenidas a partir de los resultados del presente trabajo son:

1. La situacion actual en relaciéon a la legislacion en materia de
Voluntades Anticipadas en la Unién Europea es del todo heterogénea,

con posibilidades limitadas para establecer un esquema comun.

2. El desarrollo de legislacion especifica no es uniforme y, ni todos los
paises que la han desarrollado son firmantes del Convenio de Oviedo,
ni todos los paises firmantes del Convenio han desarrollado legislacion

especifica.

3. La legislacion especifica desarrollada es legalmente vinculante de

forma mayoritaria, aunque con matices.

4. La legislacion actual da escasa validez a las Voluntades Anticipadas

expresadas de forma oral.

5. La formalizacion del Documento de Voluntades Anticipadas se
entiende como un mero tramite burocratico, perdiendo el auténtico

valor de proceso de toma de decisiones que este deberia representar.

6. La figura del representante en materia de salud, no esta recogida de

forma mayoritaria en la legislacion europea.
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7. Unicamente tres paises contemplan la existencia de registro de

Voluntades Anticipadas.

8. Las necesidades de actualizacién del Documento se contemplan de
forma desigual desde las diferentes legislaciones en contraposicion a la
posibilidad de revocacion, ya que todas la contemplan en cualquier

momento y sin formalismos de forma mayoritaria.

9. El Documento de Voluntades Anticipadas contempla principalmente la
inclusion de solicitud de medidas de limitacion del esfuerzo

terapéutico.

6.2. Puntos de reflexion y mejora de la legislacion vigente

La elaboracion del presente estudio lleva implicito el establecimiento de puntos
de reflexion y posibilidades de mejora del marco legislativo europeo actual.
Estas son algunas de la posibilidades sin dejar de lado otras muchas que podrian

surgir:

Existe la necesidad de un marco legislativo comtn a todos los paises sobre
derechos del paciente y Voluntades Anticipadas, que debe ser legalmente

vinculante.

La figura del representante en materia de salud deberia ganar protagonismo y, a
su vez, ser una consecuencia directa de la elaboraciéon del Documento de

Voluntades Anticipadas
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Se deberian buscar los mecanismos que faciliten la elaboracion, formalizacion y
revision del Documento de Voluntades Anticipadas, asi como su disponibilidad,
tanto a la poblacion general para su elaboracion, como para los profesionales

que atienden a los pacientes, para su consulta y aplicacion.

La creacion de un registro europeo de Voluntades Anticipadas puede ser un
punto de partida 1til para la divulgacion y homogeneizacion de las legislaciones
europeas. Puede facilitar, a su vez, la disponibilidad del documento para su

consulta.

Considero que a la luz del presenta trabajo, se puede establecer que la
legislacion espanola tiene unas caracteristicas ajustadas a las necesidades
actuales a pesar de sus deficiencias y que puede servir de base para la

elaboracion de una normativa comun europea.

Se deben poner los medios adecuados para la elaboracion de normativa
adecuada pero también para su difusion a la poblacion y formacion de los

profesionales sanitarios.
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22188 LEY 41/2002, de 14 de noviembre, bdsica
reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en matena de infor-
macion y documentacion clinica.

JUAN CARLOS |
REY DE ESPASA

A todos los que la presente vieren y entendieren.
Sabed: Que las Cortes Generales han aprobado y Yo
vengo en sancionar la siguiente Ley.

EXPOSICION DE MOTIVOS

La importancia que tienen los derechos de los pacien-
tes como eje basico de las relaciones clinico-asistenciales
se pone de manifiesto al constatar el interés que han
demostradoamr los mismos casi todas las organizaciones
internacionales con competencia en la materia. Ya desde
el fin de la Segunda Guerra Mundial, organizaciones
como Naciones Unidas, UNESCO o la Organizacion Mun-
dial de la Salud, o, mas recientemente, la Unién Europea
o el Consejo de Europa, entre muchas otras, han impul-
sado declaraciones o, en algan caso, han promulgado
normas juridicas sobre aspectos genéricos o es cos
relacionados con esta cuestion. En este sentido, es nece-
sario mencionar la trascendencia de la Declaraciéon uni-
versal de derechos humanos, del ano 1948, que ha sido
el punto de referencia obligado para todos los textos
constitucionales promulgados posteriormente o, en el
ambito més estrictamente sanitario, la Declaracion sobre
la promocion de los derechos de logggdsntes en Europa,

ida el afo 1994 por la ina ional para

uropa de la Organizacion Mundial de la Salud, aparte

de mdltiples declaraciones intemacionales de mayor o

menor alcance e influencia que se han refenido a dichas
cuestiones.

Ultimamente, cabe subrayar la relevancia especial del
Convenio del Consejo de Europa para la proteccién de
los derechos humanos y la digmdad ser humano
respecto de las aplicaciones de la biologia y la medicina
(Convenio sobre los derechos del hombre y la biome-
dicina), suscrito el dia 4 de abnl de 1997, el cual ha
entr; enommelRehodeEspu\aeHdeenero
de 2000. Di Convenio es una iniciativa capital: en
efecto, a diferencia de las distintas declaraciones inter-
nacionales que lo han precedido, es el primer instru-
mento internacional con caracter juridico vinculante para
los paises que lo suscriben. Su especial valia reside en
el hecho de que establece un marco comun para la pro-
teccién de los derechos humanos y la dignidad humana
en la aplicacién de la biologia y la medicina. El Convenio
trata explicitamente, con detenimiento y extension, sobre
la necesidad de reconocer los derechos de los pacientes,
entre los cuales resaltan el derecho a la informacion,
el consentimiento informado y la intimidad de la infor-
macién relativa a la salud de las personas, persiguiendo
el alcance de una armonizacion de las legislaciones de
los diversos paises en estas materias; en este sentido,
es absolutamente conveniente tener en cuenta el Con-
venio en el momento de abordar el reto de regular cues-
tiones tan importantes.

preciso decir, sin embargo, que la regulacién del
derecho a la ﬂoteoeién de la salud, recogido por el
articulo 43 de la Constitucion de 1978, desde el punto
de vista de las cuestiones mas estrachamente vinculadas
a la condicidn de sujetos de derechos de las personas
usuarias de los servicios sanitarios, es decir, la plasma-
cion de los derechos relativos a la informacion clinica
y la autonomia individual de los pacientes en lo relativo
a su salud, ha sido objeto de una regulacion basica en

el dmbito del Estado, a través de la Ley 14/1986,
de 25 de abril, General de Sanidad.

De otra parte, esta Ley, a r de que fija basica-
mente su atencion en el establecimiento y ordenacién
del sistema sanitario desde un punto de vista organi-
zativo, dedica a esta cuestion diversas previsiones, entre
las que destaca la voluntad de humanizacion de los servi-
cios sanitarios. Asi mantiene el maximo respeto a la dig-
nidad de la persona y a la libertad individual, de un lado,
y. del otro, declara que la organizacion sanitaria debe
permitir garantzar la salud como derecho inalienable
dela acion mediante la estructura del Sistema Nacio-
nal de Salud, que debe urarse en condiciones de
escrupuloso respeto a la intimidad personal y a la libertad
individual del usuano, garantizando la confidencialidad
de la informacién relacionada con los servicios sanitarios
que se prestan y sin ningGn tipo de discriminacion.

A partir de dichas premisas, la presente Ley completa
las previsiones que la Ley General de Sanidad enuncié
como principios generales. En este sentido, refuerza y
da lén trato especial al derecg%aola :specuduwnl‘a del placmcm
te. En particular, merece m n a regula
sobre instrucciones ias que contempla, de acuerdo
con el criterio establecido en el Convenio de Oviedo,
los deseos del paciente expresados con anterioridad den-
tro del ambito del consentimiento informado. Asimismo,
la Ley trata con profundidad todo lo referente a la docu-
mentacion clinica generada en los centros asistenciales,
subtagndo especialmente la consideracion y la concre-
cion los derechos de los usuarios en este aspecto.

En septiembre de 1997, en desarrollo de un convenio
de colaboracion entre el Consejo General del Poder Judi-
cial y el Ministerio de Sanidad y Consumo, tuvo lugar
un seminario conjunto sobre informacién y documen-
tacion clinica, en el que se debatieron los principales
aspectos normativos y judiciales en la materia. Al mismo
tiempo, se constituyd un grupo de a quienes
se encargd la elaboraci6n de unas directrices para el
desarrollo futuro de este tema. Este ggru suscribié un
dictamen el 26 de noviembre de 199/, que ha sido
tenido en cuenta en la elaboracién de los principios fun-
damentales de esta Ley.

La atencion gge a estas matenas otorgd en su dia
la Ley General Sanidad supuso un notable avance
como reflejan, entre otros, sus articulos 9, 10 y 61. Sin
embargo, el derecho a la informacién, como derecho
del ciudadano cuando demanda la atencién sanitaria,
ha sido objeto en los Gltimos afos de diversas mat-
zaciones y ampliaciones por Leyes y di iciones de
distinto tipo y rango, que ponen de manifiesto la nece-
sidad de una reforma y actualizacién de la normativa
contenida en la Ley General de Sanidad. Asi, la Ley Orga-
nica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de
Datos de Caracter Personal, califica a los datos relativos
a la salud de los ciudadanos como datos especialmente
protegidos, estableciendo un régimen singularmente
riguroso para su obtencion, custodia y eventual cesion.
Esta defensa de la confidencialidad habia sido ya defen-
dida por la Directiva comunitaria 95/46, de 24 de octu-
bre, en la que, ademas de reafirmarse la defensa de
los derechos y libertades de los ciudadanos europeos,
en especial de su intimidad relativa a la informacion rela-
cionada con su salud, se apunta la presencia de otros
intereses generales como los estudios epidemiolégicos,
las situaciones de riesgo ?rm para la salud de la colec-
tividad, la investigacion y los ensayos clinicos que, cuan-
do estén incluidos en normas de rango de Ley, pueden
justificar una excepcién motivada a los derechos del
paciente. Se manifiesta asi una concepcién comunitaria
del derecho a la salud, en la que, junto al interés singular
de cada individuo, como destinatario por excelencia de
la informacion relativa a la salud, aparecen también otros
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agentes y bienes juridicos referidos a la salud puablica,
que deben ser considerados, con la relevancia necesaria,
en una sociedad democratica avanzada. En esta linea,
el Consejo de Europa, en su Recomendacion de 13 de
Imdicos. despuds Ga ahtmar Gub deban recogerse y pro.

icos, des afirmar que N recogerse y pro-
casarse con el consentimiento del afectado, indica que
la informacién puede restringirse si asi lo dispone una
Ley y consn'lu?'e una medida necesaria por razones de
interés general.

Todas estas circunstancias aconsejan una adaptacion
de la Ley General de Sanidad con el objetivo de aclarar
la situacién juridica y los derechos y obligaciones de
los profesionales sanitarios, de los ciudadanos y de las
instituciones sanitarias. Se trata de ofrecer en el terreno
de la informacién y la documentacion clinicas las mismas

arantias a todos los ciudadanos del Estado, fortalecien-
con ello el derecho a la proteccion de la salud que
reconoce la Constitucion.

CAPITULO |

Principios generales
Articulo 1.  Ambito de aplicacion.

La presente tiene por objeto la regulacién de
los derechos y obligaciones de los pacientes, usuarios
y profesionales, asi como de los centros y servicios
sanitarios, pablicos y privados, en materia de autonomia
del paciente y de informacién y documentacion clinica.

Articulo 2. Prinapios bdsicos.

1. La dignidad de la persona humana, el respeto
ala autonomia de su voluntad y a su intimidad orientaran
toda la actividad encaminada a obtener, utilizar, archivar,
gjs_mdhr y transmitir la informacién y la documentacion

nica.

2. Toda actuacién en el &mbito de la sanidad requie-
re, con caracter general, el previo consentimiento de
los pacientes o usuarios. El consentimiento, que debe
obtenerse después de que el paciente reciba una infor-
macion adecuada, se harad por escrito en los supuestos
previstos en la Ley.

3. El paciente o usuario tiene derecho a decidir libre-
mente, después de recibir la informacién adecuada, entre
las opciones clinicas disponibles.

4. Todo paciente o usuario tiene derecho a negarse
al tratamiento, e to en los casos determinados en
la Ley. Su negativa al tratamiento constara por escrito.

6. Los pacientes o usuarios tienen el er de faci-
litar los datos sobre su estado fisico o sobre su salud
de manera leal y verdadera, asi como el de colaborar
en su obtencion, especialmente cuando sean necesarios
por razones de interés plblico o con motivo de la asis-
tencia sanitaria.

6. Todo profesional que interviene en la actividad
asistencial esta obligado no sélo a la correcta prestacion
de sus técnicas, sino al cumplimiento de los deberes
de informacién y de documentacion clinica, y al respeto
de las decisiones adoptadas libre y voluntariamente por
el paciente.

7. La persona que elabore o tenga acceso a la infor-
macion y la documentacion clinica esta obligada a guar-
dar la reserva debida.

Articulo 3. Las definiciones legales.

A efectos de esta Ley se entiende por:

Centro sanitario: el oonr'umo organizado de profesio-
nales, instalaciones y ios técnicos que realiza acti-

vidades y presta servicios para cuidar la salud de los
pacientes y usuarios.

Certificado médico: la declaracién escrita de un médi-
co 3ue da fe del estado de salud de una persona en
un determinado momento.

Consentimiento informado: la conformidad libre,
voluntaria y consciente de un paciente, manifestada en
el pleno uso de sus facultades después de recibir la
informacion adecuada, para que tenga lugar una actua-
cién que afecta a su salud.

Documentacién clinica: el soporte de cualquier tipo
o clase que contiene un conjunto de datos e informa-
ciones de caracter asistencial.

Historia clinica: el conjunto de documentos que con-
tienen los datos, valoraciones e informaciones de cual-
quier indole sobre la situacién y la evolucion clinica de
un paciente a lo largo del asistencial.

nformacién clinica: todo dato, cualquiera que sea su
forma, clase o tipo, que permite adquirir o ampliar cono-
cimientos sobre el estado fisico y la salud de una persona,
o la forma de preservarla, cuidarla, mejorarla o recu-

arla.

Informe de alta médica: el documento emitido por
el médico responsable en un centro sanitario al finahzar
cada asistencial de un paciente, que especifica
los datos de éste, un resumen de su historial clinico,
la actividad asistencial prestada, el diagnéstico y las reco-
mendaciones terapéuticas.

Intervencion en el ambito de la sanidad: toda actua-
cion realizada con fines preventivos, diagndsticos, tera-
péuticos, rehabilitadores o de investigacion.

Libre eleccion: la facultad del paciente o usuano de
optar, libre y voluntariamente, entre dos o mas alter-
nativas asistenciales, entre varios facultativos o entre
centros asistenciales, en los términos y condiciones que
establezcan los servicios de salud competentes, en cada
caso.

Médico responsable: el profesional que tiene a su
cargo coordinar la informacion y la asistencia sanitaria
del paciente o del usuario, con el caracter de interlocutor
principal del mismo en todo lo referente a su atencién
e informacion durante el proceso asistencial, sin perjuicio
de las obligaciones de otros profesionales que participan
en las actuaciones asistenciales.

Paciente: la persona que requiere asistencia sanitaria
y estd sometida a cuidados profesionales para el man-
tenimiento o recuperacion de su salud.

Servicio sanitario: la unidad asistencial con ank-
zacion propia, dotada de los recursos técnicos y del per-
sonal cualificado para llevar a cabo actividades sanitarias.

Usuario: la persona que utiliza los servicios sanitarios
de educacion y promocion de la salud, de prevencién
de enfermedades y de informacion sanitania.

CAPfTULO Nl

El derecho de informacién sanitaria
Articulo 4. Derecho a la informacion asistencial.

1. Los pacientes tienen derecho a conocer, con
motivo de cualquier actuacion en el ambito de su salud,
toda la informacién disponible sobre la misma, salvando
los supuestos exceptuados por la Ley. Ademas, toda per-
sona tiene derecho a que se respete su voluntad de
no ser informada. La informacién, que como regla gene-
ral se proporcionara verbalmente dejando constancia en
la historia clinica, comprende, como minimo, la finalidad
y la naturaleza de cada intervencion, sus riesgos y sus
Consacuencias.

2. La informacion clinica forma parte de todas las
actuaciones asistenciales, serad verdadera, se comunicara
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al paciente de forma comprensible y adecuada a sus
necesidades y le ayudara a tomar declysiones de acuerdo
con su Etopiéa(z libre voluntad.

3. El médico responsable del paciente le garantiza
el cumplimiento de su derecho a la informacién. Los
profesionales le atiendan durante el proceso asis-
tencial o le apliquen una técnica o un procedimiento
concreto también serdn responsables de informarle.

Articulo 6. Titular del derecho a la informacion asis-
tencal.

1. Eltitular del derecho a la informacién es el pacien-
te. También seran informadas las personas vinculadas
a él, razones familiares o de hecho, en la medida
que ciente lo permita de manera expresa o tacita.

2. El paciente serd informado, incluso en caso de
incapacidad, de modo adecuado a sus posibilidades de
comprension, cumpliendo con el deber de informar tam-
bién a su representante legal.

3. Cuando el paciente, segin el criterio del médico
que le asiste, carezca de capacidad para entender la
informacién a causa de su estado fisico o psiquico, la
informacién se pondra en conocimiento de las personas
vinculadas a él ga razones familiares o de hecho.

4. H a la informacién sanitaria de los
pacientes puede limitarse por la existencia acreditada
de un estado de necesidad ter. ica. Se entendera
por necesidad terapéutica la facultad del médico para
actuar profesionalmente sin informar antes al iente,
cuando por razones objetivas el conocimiento de su pro-
ﬂa situacion pueda icar su salud de manera grave.

ado este caso, el médico dejara constancia razonada
de circunstancias en la historia clinica y comunicara
su decision a las personas vinculadas al paciente por
razones familiares o de hecho.

Articulo 6. Derecho a la informacion epidemiologica.

Los ciudadanos tienen derecho a conocer los pro-
blemas sanitarios de la colectividad cuando 1:143!1 en
un riesgo para la salud publica o para su salud individual,
y el derecho a que esta informacién se difunda en tér-
minos verdaderos, comprensibles y adecuados mr; la
protlecl(-:iagn de la salud, de acuerdo con lo establecido
por la Ley.

CAPITULO I

Derecho a la intimidad
Articulo 7. E derecho a la intimidad.

1. Toda persona tiene derecho a que se respete
el caracter confidencial de los datos referentes a su salud,
y a que nadie pueda acceder a ellos sin previa auto-
rizacion amparada por la Ley. )

2. Los centros sanitanos adoptaran las medidas
?onmas para garantizar los de: s a que se refiere

apartado anterior, y elaboraran, cuando proceda, las
normas y los procedimientos protocolizados que garan-
ticen el acceso legal a los datos de los pacientes.

CAPITULO IV

El respeto de la autonomia del paciente
Articulo 8. Consentimient o informado.

1. Toda actuacién en el ambito de la salud de un
paciente necesita el consentimiento libre y voluntario
del afectado, una vez que, recibida la informacién pre-

&sfa en el articulo 4, haya valorado las opciones propias
caso.

2. El consentimiento serd verbal por regla general.
Sin embargo, se prestara por escrito en los casos siguien-
tes: intervencion quirdrgica, procedimientos diagnosti-
cos y terapéuticos invasores y, en general, aplicacion
de procedimientos que suponen riesgos o inconvenien-
tes de notoria y previsible repercusion negativa sobre
la salud del paciente.

3. El consentimiento escrito del paciente serd nece-
sario para cada una de las actuaciones especificadas
gn el pul dt:d zntgrio: de este articulo, de'andoda salév:_

posibili e incorporar a y otros datos de car.
ter general, y tendra irjfonnacizg suficiente sobre el pro-
cedimiento de aplicacién y sobre sus riesgos.

4. Todo paciente o usuano tiene derecho a ser
advertido sobre la posibilidad de utilizar los procedimien-
tos de pronéstico, diagndstico y terapéuticos que se le
apliquen en un proyecto docente o de investigacion, que
en mln%t'n caso podra comportar riesgo adicional para
su salud.

6. El paciente puede revocar libremente por escrito
su consentimiento en cualquier momento.

Articulo 9. Limites del consentimiento informado ycon-
sentimiento por representaaon.

1. La renuncia del paciente a recibir informacién
esta limitada por el interés de la salud del propio pacien-
te, de terceros, de la colectividad y por las exigencias
terapéuticas del caso. Cuando el paciente manifieste
expresamente su deseo de no ser informado, se res-
petard su voluntad haciendo constar su renuncia docu-
mentalmente, sin perjuicio de la obtencidon de su con-
sentimiento fpﬂwio para la intervencion.

2. Los facultativos podran levar a cabo las inter-
venciones clinicas indispensables en favor de la salud
del paciente, sin necesidad de contar con su consen-
timiento, en los siguientes casos:

a) Cuando existe riesg%ga la salud pablica a causa
de razones sanitarias establecidas por la Ley. En todo
caso, una vez ado?mdas las medidas inentes, de
conformidad con lo establecido en la Ley _Og'qém-
ca 3/1986, se comunicaran a la autoridad judicial en
el plazo maximo de 24 horas siempre que dispongan
el internamiento obligatorio de personas.

b) Cuando existe riﬁo inmediato grave para la inte-
gridad fisica o psiquica del enfermo y no es posible con-
seguir su autorizacion, consultando, cuando las circuns-
tancias lo permitan, a sus familiares o a las personas
vinculadas de hecho a él.

3. Seotorgara el consentimiento por representacion
en los siguientes supuestos:

a) Cuando el paciente no sea az de tomar deci-
siones, a criterio del médico responsable de la asistencia,
o su estado fisico o psiquico no le permita hacerse cargo
de su situacion. Si el paciente carece de representante

al, el consentimiento lo grestarén las personas vincu-
ladas a él por razones familiares o de hecho.

b{ Cuando el paciente esté incapacitado legalmente.
~ ¢} Cuando el paciente menor de edad no sea capaz
intelectual ni emocionalmente de comprender el alcance
de la intervencion. En este caso, el consentimiento lo
dara el esentante legal del menor después de haber
escuchado su opinién si tiene doce afos cumplidos.
Cuando se trate de menores no incapaces ni incapa-
citados, pero emancipados o con dieciséis afios cum-
plidos, no cabe prestar el consentimiento por repre-
sentacion. Sin rgo, en caso de actuacion de grave
niesgo, segun el criterio del facultativo, los padres seran
informados y su opinién serd tenida en cuenta para la
toma de la decision correspondiente.
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4. La interrupcion voluntaria del embarazo, la prac-
tica de ensayos clinicos y la practica de técnicas de
reproduccién humana asistida se rigen lo establecido
con caracter general sobre la ma_vorgoae edad y por
las disposiciones especiales de aplicacion.

6. La gfestacién del consentimiento por represen-
tacion sera adecuada a las circunstancias orcio-
nada a las necesidades que haya que atender, siempre
en favor del paciente y con respeto a su dignidad per-
sonal. El paciente participara en la medida de lo posible
en la toma de decisiones a lo largo del proceso sanitanio.

Articulo 10. Condiciones de la informaadn y consen-
timiento por escrito.

1. El facultativo proporcionard al paciente, antes de
recabar su consentimiento escrito, la informacién basica
siguiente:

ar Las consecuencias relevantes o de importancia
que la intervencién ocign_a con segunidad. .

b) Los riesgos nados con las circunstancias
personales o profesionales del paciente.

c) Los riesgos probables en condiciones normales,
conforme a la experiencia y al estado de la ciencia o

directamente relacionados con el tipo de intervencién.
d) Las contraindicaciones.

2. Elmédicor able debera ponderar en cada
caso que cuanto mgs dudoso sea el resultado de una
intervencion mas necesario resulta el previo consenti-
miento por escrito del paciente.

Articulo 11. Instrucciones previas.

1. Por el documento de instrucciones previas, una
persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anti-
cipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se
cumpla en el momento en que llegue a situaciones en
cuyas circunstancias no sea capaz de expresarios per-
sonalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de su
salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino
de su cuerpo o de los érganos del mismo. El otorgante
del documento ‘)uede designar, ademas, un r en-
tante para que, llegado el caso, sirva como interlocutor
suyo con el médico o el equipo sanitario para procurar
el cumplimiento de las instrucciones previas.

2. Cada servicio de salud regulara el procedimiento
adecuado gara que, llegado el caso, se garantice el cum-
plimiento de las instrucciones previas de cada persona,
que deberdn constar siempre por escrito.

3. No serdn aplicadas las instrucciones previas con-
trarias al ordenamiento juridico, a la «lex artiss_ ni las
que no se an con el supuesto de hecho que
el interesado haya previsto en el momento de manlﬁ as-
tarlas. En la historia clinica del paciente quedara cons-
tancia razonada de las anotaciones relacionadas con
estas previsiones. i _

4. Las instrucciones previas podran revocarse libre-
mente en cualquier momento dejando constancia por
escl

rnto.

5. Con el fin de asegurar la eficacia en todo el terri-
torio nacional de las instrucciones previas manifestadas
por los pacientes y formalizadas de acuerdo con lo dis-
puesto en la legislacion de las respectivas Comunidades
Auténomas, se creara en el Ministerio de Sanidad y Con-
sumo el Registro nacional de instrucciones previas que
se regird por las normas que reglamentariamente se
determinen, 'shrewo acuerdo del Consejo Interterritorial
del Sistema Nacional de Salud.

Articulo 12. Informaadn en el Sistema Nacional de

. Ademas de los derechos reconocidos en los articu-
los anteriores, los pacientes y los usuarios del Sistema
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Nacional de Salud tendrén derecho a recibir informacién
sobre los servicios y unidades asistenciales disponibles,
su calidad y los requisitos de acceso a ellos.

2. Los servicios de salud dispondran en los centros
y servicios sanitarios de una guia o carta de los servicios
en la que se especifiquen los derechos y obligaciones
de los usuarios, las prestaciones disponibles, las carac-
teristicas asistenciales del centro o del servicio, y sus
dotaciones de personal, instalaciones y medios técnicos.
Se facilitarad a todos los usuarios informacion sobre las
guias de participacion y sobre sugerencias y reclama-
ciones.

3. Cada servicio de salud regulara los
tos y los sistemas para garantizar el
plimiento de las previsiones de este articulo.

Articulo 13. Derecho a la informacion para la eleccion
de médico y de centro.

ocedimien-
ectivo cum-

Los usuarios y pacientes del Sistema Nacional de
Salud, tanto en la atencién primaria como en_la espe-
cializada, tendran derecho a la informacion previa corres-
pondiente para elegir médico, e igualmente centro, con
arreglo a los términos y condiciones que establezcan
los servicios de salud competentes.

capfTuLov
La historia clinica
Articulo 14. Definicidn y archivo de la historia clinica.

1. La historia clinica comprende el conjunto de los
documentos relativos a los procesos asistenciales de
cada paciente, con la identificacion de los médicos y
de los demas profesionales que han intervenido en ellos,
con objeto de obtener la i integracién posible
de la documentacion clinica de cada paciente, al menos,
en el ambito de cada centro.

2. Cada centro archivara las historias clinicas de sus
pacientes, cualquiera que sea el soporte papel, audio-
visual, informético o de otro tipo en el que consten, de
manera que queden garantizadas su seguridad, su
o%t‘r‘ecta conservacion y la recuperacion de la informa-
cion.

3. Las Administraciones sanitarias estableceran los
mecanismos que garanticen la autenticidad del conte-
nido de la historia clinica y de los cambios operados
en ella, asi como la posibilidad de su reproduccion futura.

4. Las Comunidades Auténomas aprobaran las dis-
posiciones necesarias para que los centros sanitarios
puedan adoptar las medidas icas y organizativas ade-
cuadas para archivar y pro las historias clinicas y
evitar su destruccion o su pérdida accidental.

Articulo 16. Contenido de la histonia clinica de cada
paciente.

1. La historia clinica incorporara la informacién que
se considere trascendental para el conocimiento veraz
y actualizado del estado de salud del paciente. Todo
paciente o usuario tiene derecho a que quede constancia,

r escrito o en el e técnico mas adecuado, de

informacién obtenida en todos sus procesos asisten-
ciales, realizados por el servicio de salud tanto en el
ambito de atencion primaria como de atencion espe-
cializada.

2. La historia clinica tendra como fin principal faci-
litar la asistencia sanitana, dejando constancia de todos
aquellos datos que, bajo criterio médico, itan el
conocimiento veraz y actualizado del estado de salud.
El contenido minimo de la historia clinica serd el siguien-
te:
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a) La documentacion relativa a la hoja clinico-
estadistica.

bi La autorizacion de ingreso.

c) Elinforme de urgencia.
d) Laanamnesisy la exploracion fisica.
e) La evolucion.

f) Las drdenes médicas.

g; La hoja de interconsulta. )
Los informes de exploraciones complementarias.

i) El consentimiento informado.

j} Elinforme de anestesia.

k) El informe de quiréfano o de registro del parto.

l) Elinforme de anatomia patoldgica.

121) La evolucién y pmm de cuidados de
enfermeria.

ng La aplicacion terapéutica de enfermeria.

i) El grafico de constantes.

o) Elinforme clinico de alta.

Los parrafos b), c), i), j). k). I). i) y o) sélo serén exigibles
en la cumplimentacién de la historia clinica cuando se
trate de procesos de hospitalizacion o asi se diq:ooni;a.

3. La cumplimentacion de la historia clinica, en los
aspectos relacionados con la asistencia directa al pacien-
te, serd responsabilidad de los profesionales que inter-
vengan en ella.

. La historia clinica se llevara con criterios de uni-
dad y de integracion, en cada institucion asistencial como
minimo, para facilitar el mejor 1 mas oportuno cono-
cimiento por los facultativos de los datos de un deter-
minado paciente en cada proceso asistencial.

Articulo 16. Usosde la histona clinica.

1. La historia clinica es un instrumento destinado
fundamentalmente a garantizar una asistencia adecuada
al paciente. Los profesionales asistenciales del centro
que realizan el diagnéstico o el tratamiento del paciente
tienen acceso a la historia clinica de éste como instru-
mento fundamental para su adecuada asistencia.

2. Cada centro establecerd los métodos que posi
biliten en todo momento el acceso a la historia clinica
de cada paciente por los profesionales que le asisten.

3. El acceso a la historia clinica con fines judiciales,
gidemiolégicos, de salud pdblica, de investigacién o

docencia, se n&e por lo dispuesto en la L?(COrgﬁu-
ca 16/1999, de Proteccion de Datos de Caracter Per-
sonal, y enla Ley 14/1986, General de Sanidad, y demds
normas de aplicacion en cada caso. El acceso a la historia
clinica con estos fines obliga a preservar los datos de
identificacién personal del iente, separados de los
de caracter dlinico-asistencial, de manera que como regla
general quede urado el anonimato, salvo que el pro-
pio paciente haya dado su consentimiento para no sepa-
rarlos. Se exceptian los supuestos de investigacion de
la autoridad judicial en los que se considere imprescin-
dible la unificacién de los datos identificativos con los
dlinico-asistenciales, en los cuales se estard a lo que
dispongan los jueces y tribunales en el proceso corres-

ondiente. El acceso a los datos y documentos de la
istoria clinica queda limitado estrictamente a los fines
especificos de cada caso. ) )

4. El personal de administracién y gestién de los
centros sanitanos sblo puede acceder a los datos de
la historia clinica relacionados con sus propias funciones.

5. Elpersonal sanitario debidamente acreditado que
ejerza funciones de inspeccidn, evaluacion, acreditacion
y planificacién, tiene acceso a las historias clinicas en
el mmaimiemo de sus funciones de comprobacion de
la calidad de la asistencia, el respeto de los derechos
del paciente o cualquier otra obligacién del centro en
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relacién con los pacientes y usuarios o la propia Admi-
nistracion sanitana.

6. El personal accede a los datos de la historia
clinica en el ejeﬂ:it;’::Je de sus funciones queda sujeto al
deber de secreto.

7. Las Comunidades Auténomas re&:larh el pro-
cedimiento para que quede constancia acceso a la
historia clinica y de su uso.

Articulo 17. La conservacion de la documentacion
clinica.

1. Los centros sanitarios tienen la obligacion de con-
servar _la documentacion clinica en condiciones que
garanticen su correcto mantenimiento y seguridad, aun-
xg no necesariamente en el soporte original, para la

ida asistencia al paciente durante el iempo adecuado
a cada caso y, como minimo, cinco afos contados desde
la fecha del alta de cada proceso asistencial.

2. La documentacion clinica también se conservara
a efectos judiciales de conformidad con la legislacion
vigente. Se conservara, asimismo, cuando existan razo-
nes epidemiolégicas, de investigacion o de organizacion
y funcionamiento del Sistema ional de Salud. Su tra-
tamiento se hard de forma que se evite en lo posible
la identificacion de las onas afectadas.

3. Los profesionales sanitarios tienen el deber de

erar en la creacion y el mantenimiento de una docu-
mentacion clinica ordenada y secuencial del proceso
asistencial de los pacientes.

4. La gestién de la historia clinica por los centros
con pacientes hospitalizados, o por los que atiendan a
un namero suficiente de pacientes bajo cualquier otra
modalidad asistencial, segin el criterio de los servicios
de salud, se realizara a través de la unidad de admision
y documentacion clinica, encargada de integrar en un
solo archivo las historias clinicas. La custodia de dichas
historias clinicas estara bajo la responsabilidad de la
direccion del centro sanitano.

6. Los profesionales sanitarios que desarrollen su
actividad de manera individual son responsables de la
gestion y de la custodia de la documentacion asistencial

que generen.

6. Son de aplicacion a la documentacion clinica las

medidas técnicas de seguridad establecidas la legis-

lacion reguladora de la conservacion de los ficheros que

contienen datos de cardcter &ersond y. en general, por
Protecci

la anica 16/1999, 6n Datos de
CarL:cytSFetsond.

Articulo 18. Derechos de acceso a la histonia clinica.

1. El paciente tiene el derecho de acceso, con las
reservas sefialadas en el apartado 3 de este articulo,
a la documentacién de la historia clinica y a obtener
copia de los datos que figuran en ella. Los centros sani-
tarios regularan el prooetgrniento que garantice la obser-
vancia de estos derechos.

2. El derecho de acceso del paciente a la historia
clinica puede ejercerse también por representacion debi-
damente acreditada.

3. El derecho al acceso del paciente a la documen-
tacién de la historia clinica no puede ejercitarse en r—
juicio del derecho de terceras personas a la confiden-
cialidad de los datos que constan en ella recogidos en
interés terapéutico del paciente, ni en perjuicio del dere-
cho de los profesionales participantes en su elaboracion,
los cuales pueden oponer al derecho de acceso la reserva
de sus anotaciones subjetivas.

4. Los centros sanitarios y los facultativos de ejer-
cicio individual sélo facilitaran el acceso a la historia
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clinica de los pacientes fallecidos a las personas vincu-
ladas a él, por razones familiares o de hecho, salvo que
el fallecido lo hubiese prohibido expresamente y asi se
acredite. En cualquier caso el acceso de un tercero a
la historia clinica motivado por un riesgo para su salud
se limitara a los datos pertinentes. No se facilitara infor-
macion que afecte a la intimidad del fallecido ni a las
anotaciones subjetivas de los profesionales, ni que per-
judique a terceros.

Articulo 19. Derechos relacionados con la custodia de
la historia cnica.

El braciente tiene derecho a que los centros sanitarios
establezcan un mecanismo de custodia activa y diligente
de las historias clinicas. Dicha custodia permitira la reco-

ida, la integracién, la recuperacion y la comunicacion

la informacién sometida al principio de confidencia-

lidad con arreglo a lo establecido por el articulo 16 de
la presente Ley.

CAPfTULO VI

Informe de alta y otra documentacidn clinica
Articulo 20. Informe de alta.

Todo paciente, familiar o persona vinculada a él, en
su caso, tendra el derecho a recibir del centro o servicio
sanitario, una vez finalizado el proceso asistencial, un
informe de alta con los contenidos minimos que deter-
mina el articulo 3. Las caracteristicas, requisitos y
condiciones de los informes de alta se determinaran
reglamentariamente por las Administraciones sanitarias
autondmicas.

Articulo 21. H alta del pacente.

1. En caso de no aceptar el tratamiento prescrito,
se pr ra al paciente o usuario la firma del alta volun-
tana. Si no la firmara, la direccién del centro sanitario,
a g ta del médico responsable,
alta forzosa en las condiciones reguladas por la Ley.
El hecho de no aceptar el tratamiento prescrito no dara
lugar al alta forzosa cuando existan tratamientos alter-
nativos, aunque tengan caracter paliativo, siempre que
los preste el centro sanitario y ciente acepte reci-
birlos. Estas circunstancias quedaran debidamente docu-
mentadas.

2. En el caso de que el paciente no acepte el alta,
la direccidn del centro, previa comprobacion del informe
clinico correspondiente, oird al paciente y, si persiste
en su negativa, lo pondra en conocimiento del juez para
que confirme o revoque la decision.

Articulo 22. Emision de certifica dos mé dicos.

ra disponer el

Todo paciente o usuario tiene derecho a que se le
facili s certificados acreditativos de su estado de
salud. Estos seran gratuitos cuando asi lo establezca una
disposicién legal o reglamentaria.

Articulo 23. Obligaciones profesionales de informacion
técnica, estadistica y administrativa.

Los profesionales sanitarios, ademas de las obliga-
ciones sefialadas en materia de informacion clinica, tie-
nen el deber de cumplimentar los protocolos, registros,
informes, estadisticas y demas documentacion asisten-
cial o administrativa, que guarden relacién con los pro-
casos clinicos en los que intervienen, y los que requieran

los centros o servicios de salud competentes y las auto-
ndades sanitarias, comprendidos los relacionados con
la investigacion médica y la informacién epidemiolégica.

Di icion adicional primera. Cardcter de legislacion
sica.

Esta Ley tiene la condicién de basica, de conformidad
con lo establecido en el articulo 149.1.1.* y 16.*de la
Constitucion.

El Estado y las Comunidades Auténomas adoptaran,
en el ambito de sus respectivas competencias, las medi-
das necesarias para la efectividad de esta Ley.

Disposicion adicional segunda. Aplicacion supletona.

Las normas de esta Ley relativas a la informacién
asistencial, la informacién para el ejercicio de la libertad
de eleccion de médico y de centro, el consentimiento
informado del paciente y umen n clinica, n
inf do del i doc tacion clinica, sera
:o;é?lcién supletona en los proyectos de investigacion

ica, en los procesos de extraccion y trasplante de
étg‘anos. en los de aplicacion de técnicas de reproduc-
ci h_urlnana asistida y en los que carezcan de regulacién
especia

Disposicion adicional tercera. Coordinacion de las his-
torias cinicas.

El Ministerio de Sanidad y Consumo, en coordinacion
y con la colaboracién de las Comunidades Auténomas
tentes en la materia, promoverd, con la partic-
i0n de todos los inter os, la implantacion de un
sistema de atibilidad que, atendida la evolucién
y disponibilidad de los recursos técnicos, y la diversidad
de sistemas y tipos de historias clinicas, posibilite su
uso por los centros asistenciales de Espafia que atiendan
a un mismo paciente, en evitacion de que los atendidos
en diversos centros se sometan a exploraciones y pro-
cedimientos de innecesaria repeticion.

Dis,:osicién adicional cuarta. Necesidades asociadas a
a discapaadad.

El Estado y las Comunidades Auténomas, dentro del
ambito de sus respectivas competencias, dictaran las
disposiciones precisas para garantizar a los pacientes
o usuarios con necesidades especiales, asociadas a la
discapacidad, los derechos en materia de autonomia,
mom\au‘én y documentacion clinica regulados en esta

Disposicion adicional quinta. Informacion y documen-
tagon sobre medicamentos y productos sanitanos.

La informacién, la documentacion y la publicidad rela-
tivas a los medicamentos y productos sanitarios, asi
como el régimen de las recetas y de las drdenes de
prescripcion correspondientes, se regulardn por su nor-
mativa especifica, sin perjuicio de la aplicacién de las
rqg!.as establecidas en esta Ley en cuanto a la prescrip-
cion y uso de medicamentos o productos sanitarios
durante los procesos asistenciales.

Disposicion adicional sexta. Régimen sancionador.

Las infracciones de lo dispuesto la presente
an sometidas al régimen sanuj?“onadmp‘ aviatoL:ny
capitulo VI del Titulo | de la Ley 14/1986, General
de Slaniddaed.I sin perju'dc_; gl:d la re'qn_:ms;bilidad civil o
pena a responsab profesional o estatutaria
ptoce(an en derecho.
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Disposicion transitoria Unica. Informe de alta.

El informe de alta se regira 30! lo dispuesto en la
Orden del Ministerio de Sanidad, de 6 de septiembre
de 1984, mientras no se desarrolle legalmente lo dis-
puesto en el articulo 20 de esta Ley.

Disposicion derogatoria Unica. Derogacion general y de
preceptos concratos.

_ Quedan derogadas las di ogidmas de igual o infe-
rior rango que se opongan a lo dispuesto en la presente

y. concretamente, los apartados 5, 6, 8, 9 y 11
del articulo 10, el apartado 4 del articulo 11 y el articu-
lo 61 delaLey 14/1986, General de Sanidad.

Disposicion final Gnica. Entrada en vigor.

La presente Ley entrard en vigor en el plazo de seis
meses a partir del dia siguiente al de su publicacion
en el «Boletin Oficial del Estado».

Por tanto,
Mando a todos los espafoles, particulares y auto-
ridades, que guarden y hagan guardar esta Ley.

Madrid, 14 de noviembre de 2002.
JUAN CARLOS R.

El Presidanta dal Gobiamo,
JOSE MARIA AZNAR LOPEZ

22189 LEY 42/2002, de 14 de noviembre, de
cion del Colegio de Practicos de Puerto.

JUAN CARLOS |
REY DE ESPASA

A todos los que la presente vieren y entendieren.
Sabed: Que las Cortes Generales han aprobado y Yo
vengo en sancionar la siguiente Ley.

EXPOSICION DE MOTIVOS

La promulgacion de la Ley 27/1992, de 24 de
noviengre. de Puertos del Estado y de la Marina Mer-
cante, ha supuesto un cambio radical en lo referente
a la estructura del practicaje, configurdndolo como un
servicio portuario cuya titularidad corresponde a las auto-
ridades portuarias, al tiempo que se residencian en la
Administracion maritima competencias sobre su regu-
lacion por razones de seguridad maritima.

Los practicos de puerto constituyen en la actualidad
un conjunto de profesionales con suficientes sefias de
identidad propias e intereses comunes cuyas legitimas
aspiraciones de agrupamiento corporativo merecen ser
atendidas por medio del corr iente cauce legal.
En este sentido, la Federacion Practicos de Puerto
de Espana ha solicitado la creacion de un C io Oficial
Nacional de Practicos de Puerto adscrito al Ministerio
de Fomento.

Por otra parte, no faltan razones de interés puablico
que justifiquen la creacién del Colegio Oficial de Préc-
ticos de Puerto, ya que puede co r muy eficaz-
mente a la meio: prestacion del servicio de practicaje
y servir como organo cualificado para participar en los

procedimientos de elaboracién de normas susceptibles
de afectar a dicho servicio con caracter general.

En consecuencia, gareco pertinente la creacion de
un Colegio Oficial de ambito nacional que, sin perjuicio
de las competencias que en esta materia tienen cons-
titucionalmente reconocidas las Comunidades Auténo-
mas, atienda los fines anteriormente referidos y a
a llenar un vacio largamente sentido en el ejercicio
la profesion.

Articulo 1.

Se crea el Colegio Oficial Nacional de Practicos de
Puerto, que tendra alidad juridica y plena capa-
cidad para el cumplimiento de sus fines con sujecidn

alaLey.

Articulo 2.

1. El Colegio Oficial Nacional de Practicos de Puerto
agrupara a todos los profesionales con nombramiento
de practico expedido por las autoridades competentes.
Asimismo, integrard a aquellos practicos que estén en
posesion del titulo de Practico de Nimero de Puerto
y Practico de Puerto de Espafa y a todos los practicos
de au'a%uea otorgados en concesion.

2. Para ejercer legalmente la profesion, sera requi-
sito indispensable estar incorporado al Colegio y cumplir
los requisitos legales y estatutarios exigidos por la
de Colegios Profesionales y demas normativa que, como
practicos profesionales, les fuere de aplicacion.

Articulo 3.

El Colegio Oficial Nacional de Practicos de Puerto
se relacionara con la Administracion General del Estado
a través del Ministerio de Fomento y, en lo sucesivo,
con aquel que tenga atribuidas las competencias en la
materia.

Dicho Ministerio ostentara la capacidad de convocar
al Colegio Profesional para ?aarbepa' ipar en los Consejos
u organismos consultivos de la Administracion que con-
sidere oportunos.

Disposicion transitoria primera.

El Ministro de Fomento, a propuesta de la Federacion
de Practicos de Puerto de Espafia, aprobara los Estatutos
ovisionales del Colegio, que regularan, conforme a la
ﬂy. los regulsnos para la adquisicion de la condicion
de iado que permita participar en las elecciones
de los organos de gobierno, el procedimiento y plazo
de convocatoria de las mencionadas elecciones, asi
como la constitucién de los drganos de gobierno.

Disposicion transitoria segunda.
Constituidos los érganos de ierno colegiales,
segun lo establecido en la disposicion precedente, aqué-

llos remitirén al Ministerio de Fomento, en el plazo de
seis meses, los Estatutos a que se refiere la legislacion
vigente sobre Colegios Profesionales. El citado Ministerio
sometera a la aprobacion del Gobierno los mencionados
Estatutos. La citada aprobacion dejara sin efecto dichos
Estatutos provisionales.

Disposicién final pimera.

Se faculta al Ministro de Fomento para dictar las dis-
E::iciones necesarias para la ejecucion de la presente
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COUNCE CONSER
OF ELRiee OF LEUROPE

Convention for the Protection of Human Rights and Dignity of the Human Being with
regard to the Application of Biology and Medicine: Convention on Human Rights and
Biomedicine

Oviedo, 4.1IV.1997

The Treaty of Lisbon amending the Treaty on European Union and the Treaty
establishing the European Community entered into force on 1 December 2009. As a
consequence, as from that date, any reference to the European Community shall be
read as the European Union.

Preamble
The member States of the Council of Europe, the other States and the European Community,
signatories hereto,

Bearing in mind the Universal Declaration of Human Rights proclaimed by the General
Assembly of the United Nations on 10 December 1948;

Bearing in mind the Convention for the Protection of Human Rights and Fundamental
Freedoms of 4 November 1950;

Bearing in mind the European Social Charter of 18 October 1961;

Bearing in mind the International Covenant on Civil and Political Rights and the International
Covenant on Economic, Social and Cultural Rights of 16 December 1966;

Bearing in mind the Convention for the Protection of Individuals with regard to Automatic
Processing of Personal Data of 28 January 1981;

Bearing also in mind the Convention on the Rights of the Child of 20 November 1989;
Considering that the aim of the Council of Europe is the achievement of a greater unity
between its members and that one of the methods by which that aim is to be pursued is the
maintenance and further realisation of human rights and fundamental freedoms;

Conscious of the accelerating developments in biology and medicine;

Convinced of the need to respect the human being both as an individual and as a member of
the human species and recognising the importance of ensuring the dignity of the human
being;

Conscious that the misuse of biology and medicine may lead to acts endangering human
dignity;

Affirming that progress in biology and medicine should be used for the benefit of present and
future generations;

Stressing the need for international co-operation so that all humanity may enjoy the benefits
of biology and medicine;

Recognising the importance of promoting a public debate on the questions posed by the
application of biology and medicine and the responses to be given thereto;


http://conventions.coe.int/Treaty/en/Treaties/Html/005.htm
http://conventions.coe.int/Treaty/en/Treaties/Html/035.htm
http://conventions.coe.int/Treaty/en/Treaties/Html/108.htm

170

Wishing to remind all members of society of their rights and responsibilities;

Taking account of the work of the Parliamentary Assembly in this field, including
Recommendation 1160 (1991) on the preparation of a convention on bioethics;

Resolving to take such measures as are necessary to safeguard human dignity and the
fundamental rights and freedoms of the individual with regard to the application of biology
and medicine,

Have agreed as follows:
Chapter | — General provisions

Article 1 — Purpose and object

Parties to this Convention shall protect the dignity and identity of all human beings and
guarantee everyone, without discrimination, respect for their integrity and other rights and
fundamental freedoms with regard to the application of biology and medicine.

Each Party shall take in its internal law the necessary measures to give effect to the
provisions of this Convention.

Article 2 — Primacy of the human being
The interests and welfare of the human being shall prevail over the sole interest of society or
science.

Article 3 — Equitable access to health care

Parties, taking into account health needs and available resources, shall take appropriate
measures with a view to providing, within their jurisdiction, equitable access to health care of
appropriate quality.

Article 4 — Professional standards
Any intervention in the health field, including research, must be carried out in accordance
with relevant professional obligations and standards.

Chapter Il - Consent

Article 5 — General rule

An intervention in the health field may only be carried out after the person concerned has
given free and informed consent to it.

This person shall beforehand be given appropriate information as to the purpose and nature
of the intervention as well as on its consequences and risks.

The person concerned may freely withdraw consent at any time.

Article 6 — Protection of persons not able to consent

1. Subject to Articles 17 and 20 below, an intervention may only be carried out on a person
who does not have the capacity to consent, for his or her direct benefit.

2. Where, according to law, a minor does not have the capacity to consent to an intervention,
the intervention may only be carried out with the authorisation of his or her representative or
an authority or a person or body provided for by law.

3. The opinion of the minor shall be taken into consideration as an increasingly determining
factor in proportion to his or her age and degree of maturity.

4. Where, according to law, an adult does not have the capacity to consent to an intervention
because of a mental disability, a disease or for similar reasons, the intervention may only be
carried out with the authorisation of his or her representative or an authority or a person or
body provided for by law.

5. The individual concerned shall as far as possible take part in the authorisation procedure.
6. The representative, the authority, the person or the body mentioned in paragraphs 2 and 3
above shall be given, under the same conditions, the information referred to in Article 5.
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7. The authorisation referred to in paragraphs 2 and 3 above may be withdrawn at any time
in the best interests of the person concerned.

Article 7 — Protection of persons who have a mental disorder

Subject to protective conditions prescribed by law, including supervisory, control and appeal
procedures, a person who has a mental disorder of a serious nature may be subjected,
without his or her consent, to an intervention aimed at treating his or her mental disorder only
where, without such treatment, serious harm is likely to result to his or her health.

Article 8 — Emergency situation

When because of an emergency situation the appropriate consent cannot be obtained, any
medically necessary intervention may be carried out immediately for the benefit of the health
of the individual concerned.

Article 9 — Previously expressed wishes

The previously expressed wishes relating to a medical intervention by a patient who is not, at
the time of the intervention, in a state to express his or her wishes shall be taken into
account.

Chapter lll — Private life and right to information

Article 10 — Private life and right to information

1. Everyone has the right to respect for private life in relation to information about his or her
health.

2. Everyone is entitled to know any information collected about his or her health. However,
the wishes of individuals not to be so informed shall be observed.

3. In exceptional cases, restrictions may be placed by law on the exercise of the rights
contained in paragraph 2 in the interests of the patient.

Chapter IV — Human genome

Article 11 — Non-discrimination
Any form of discrimination against a person on grounds of his or her genetic heritage is
prohibited.

Article 12 — Predictive genetic tests

Tests which are predictive of genetic diseases or which serve either to identify the subject as
a carrier of a gene responsible for a disease or to detect a genetic predisposition or
susceptibility to a disease may be performed only for health purposes or for scientific
research linked to health purposes, and subject to appropriate genetic counselling.

Article 13 — Interventions on the human genome

An intervention seeking to modify the human genome may only be undertaken for preventive,
diagnostic or therapeutic purposes and only if its aim is not to introduce any modification in
the genome of any descendants.

Article 14 — Non-selection of sex

The use of techniques of medically assisted procreation shall not be allowed for the purpose
of choosing a future child's sex, except where serious hereditary sex-related disease is to be
avoided.

Chapter V — Scientific research

Article 15 — General rule

Scientific research in the field of biology and medicine shall be carried out freely, subject to
the provisions of this Convention and the other legal provisions ensuring the protection of the
human being.
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Article 16 — Protection of persons undergoing research

Research on a person may only be undertaken if all the following conditions are met:
a. there is no alternative of comparable effectiveness to research on humans;
b. the risks which may be incurred by that person are not disproportionate to the potential
benefits of the research;
c. the research project has been approved by the competent body after independent
examination of its scientific merit, including assessment of the importance of the aim of
the research, and multidisciplinary review of its ethical acceptability;
d. the persons undergoing research have been informed of their rights and the safeguards
prescribed by law for their protection;
f. the necessary consent as provided for under Article 5 has been given expressly,
specifically and is documented. Such consent may be freely withdrawn at any time.

Article 17 — Protection of persons not able to consent to research
1. Research on a person without the capacity to consent as stipulated in Article 5 may be
undertaken only if all the following conditions are met:
a. the conditions laid down in Article 16, sub-paragraphs i to iv, are fulfilled;
b. the results of the research have the potential to produce real and direct benefit to his or
her health;
c. research of comparable effectiveness cannot be carried out on individuals capable of
giving consent;
d. the necessary authorisation provided for under Article 6 has been given specifically and
in writing; and
e. the person concerned does not object.
2. Exceptionally and under the protective conditions prescribed by law, where the research
has not the potential to produce results of direct benefit to the health of the person
concerned, such research may be authorised subject to the conditions laid down in
paragraph 1, sub-paragraphs i, iii, iv and v above, and to the following additional conditions:
a. the research has the aim of contributing, through significant improvement in the
scientific understanding of the individual's condition, disease or disorder, to the ultimate
attainment of results capable of conferring benefit to the person concerned or to other
persons in the same age category or afflicted with the same disease or disorder or having
the same condition;
b. the research entails only minimal risk and minimal burden for the individual concerned.

Article 18 — Research on embryos in vitro

1. Where the law allows research on embryos in vitro, it shall ensure adequate protection of
the embryo.

2. The creation of human embryos for research purposes is prohibited.

Chapter VI — Organ and tissue removal from living donors for transplantation
purposes

Article 19 — General rule

1. Removal of organs or tissue from a living person for transplantation purposes may be
carried out solely for the therapeutic benefit of the recipient and where there is no suitable
organ or tissue available from a deceased person and no other alternative therapeutic
method of comparable effectiveness.

2. The necessary consent as provided for under Article 5 must have been given expressly
and specifically either in written form or before an official body.

Article 20 — Protection of persons not able to consent to organ removal

1. No organ or tissue removal may be carried out on a person who does not have the
capacity to consent under Article 5.

2. Exceptionally and under the protective conditions prescribed by law, the removal of
regenerative tissue from a person who does not have the capacity to consent may be
authorised provided the following conditions are met:
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a. there is no compatible donor available who has the capacity to consent;

b. the recipient is a brother or sister of the donor;

c. the donation must have the potential to be life-saving for the recipient;

d. the authorisation provided for under paragraphs 2 and 3 of Article 6 has been given
specifically and in writing, in accordance with the law and with the approval of the
competent body;

e. the potential donor concerned does not object.

Chapter VIl — Prohibition of financial gain and disposal of a part of the human body

Article 21 — Prohibition of financial gain
The human body and its parts shall not, as such, give rise to financial gain.

Article 22 — Disposal of a removed part of the human body

When in the course of an intervention any part of a human body is removed, it may be stored
and used for a purpose other than that for which it was removed, only if this is done in
conformity with appropriate information and consent procedures.

Chapter VIl — Infringements of the provisions of the Convention

Article 23 — Infringement of the rights or principles
The Parties shall provide appropriate judicial protection to prevent or to put a stop to an
unlawful infringement of the rights and principles set forth in this Convention at short notice.

Article 24 — Compensation for undue damage
The person who has suffered undue damage resulting from an intervention is entitled to fair
compensation according to the conditions and procedures prescribed by law.

Article 25 — Sanctions
Parties shall provide for appropriate sanctions to be applied in the event of infringement of
the provisions contained in this Convention.

Chapter IX — Relation between this Convention and other provisions
Article 26 — Restrictions on the exercise of the rights

1. No restrictions shall be placed on the exercise of the rights and protective provisions
contained in this Convention other than such as are prescribed by law and are necessary in
a democratic society in the interest of public safety, for the prevention of crime, for the
protection of public health or for the protection of the rights and freedoms of others.

2. The restrictions contemplated in the preceding paragraph may not be placed on Articles
11, 13, 14,16, 17, 19, 20 and 21.

Article 27 — Wider protection

None of the provisions of this Convention shall be interpreted as limiting or otherwise
affecting the possibility for a Party to grant a wider measure of protection with regard to the
application of biology and medicine than is stipulated in this Convention.

Chapter X — Public debate

Article 28 — Public debate

Parties to this Convention shall see to it that the fundamental questions raised by the
developments of biology and medicine are the subject of appropriate public discussion in the
light, in particular, of relevant medical, social, economic, ethical and legal implications, and
that their possible application is made the subject of appropriate consultation.
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Chapter Xl — Interpretation and follow-up of the Convention

Article 29 — Interpretation of the Convention

The European Court of Human Rights may give, without direct reference to any specific
proceedings pending in a court, advisory opinions on legal questions concerning the
interpretation of the present Convention at the request of:

« the Government of a Party, after having informed the other Parties;

» the Committee set up by Article 32, with membership restricted to the Representatives of
the Parties to this Convention, by a decision adopted by a two-thirds maijority of votes cast.

Article 30 — Reports on the application of the Convention

On receipt of a request from the Secretary General of the Council of Europe any Party shall
furnish an explanation of the manner in which its internal law ensures the effective
implementation of any of the provisions of the Convention.

Chapter Xll — Protocols

Article 31 — Protocols

Protocols may be concluded in pursuance of Article 32, with a view to developing, in specific
fields, the principles contained in this Convention.

The Protocols shall be open for signature by Signatories of the Convention. They shall be
subject to ratification, acceptance or approval. A Signatory may not ratify, accept or approve
Protocols without previously or simultaneously ratifying accepting or approving the
Convention.

Chapter Xlll - Amendments to the Convention

Article 32 — Amendments to the Convention

1. The tasks assigned to "the Committee" in the present article and in Article 29 shall be
carried out by the Steering Committee on Bioethics (CDBI), or by any other committee
designated to do so by the Committee of Ministers.

2. Without prejudice to the specific provisions of Article 29, each member State of the Council
of Europe, as well as each Party to the present Convention which is not a member of the
Council of Europe, may be represented and have one vote in the Committee when the
Committee carries out the tasks assigned to it by the present Convention.

3. Any State referred to in Article 33 or invited to accede to the Convention in accordance
with the provisions of Article 34 which is not Party to this Convention may be represented on
the Committee by an observer. If the European Community is not a Party it may be
represented on the Committee by an observer.

4. In order to monitor scientific developments, the present Convention shall be examined
within the Committee no later than five years from its entry into force and thereafter at such
intervals as the Committee may determine.

5. Any proposal for an amendment to this Convention, and any proposal for a Protocol or for
an amendment to a Protocol, presented by a Party, the Committee or the Committee of
Ministers shall be communicated to the Secretary General of the Council of Europe and
forwarded by him to the member

States of the Council of Europe, to the European Community, to any Signatory, to any Party,
to any State invited to sign this Convention in accordance with the provisions of Article 33
and to any State invited to accede to it in accordance with the provisions of Article 34.

6. The Committee shall examine the proposal not earlier than two months after it has been
forwarded by the Secretary General in accordance with paragraph 5. The Committee shall
submit the text adopted by a two-thirds majority of the votes cast to the Committee of
Ministers for approval. After its approval, this text shall be forwarded to the Parties for
ratification, acceptance or approval.

7. Any amendment shall enter into force, in respect of those Parties which have accepted it,
on the first day of the month following the expiration of a period of one month after the date
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on which five Parties, including at least four member States of the Council of Europe, have
informed the Secretary General that they have accepted it.

8. In respect of any Party which subsequently accepts it, the amendment shall enter into
force on the first day of the month following the expiration of a period of one month after the
date on which that Party has informed the Secretary General of its acceptance.

Chapter XIV - Final clauses

Article 33 — Signature, ratification and entry into force

1. This Convention shall be open for signature by the member States of the Council of
Europe, the non-member States which have participated in its elaboration and by the
European Community.

2. This Convention is subject to ratification, acceptance or approval. Instruments of
ratification, acceptance or approval shall be deposited with the Secretary General of the
Council of Europe.

3. This Convention shall enter into force on the first day of the month following the expiration
of a period of three months after the date on which five States, including at least four
member States of the Council of Europe, have expressed their consent to be bound by the
Convention in accordance with the provisions of paragraph 2 of the present article.

4. In respect of any Signatory which subsequently expresses its consent to be bound by it,
the Convention shall enter into force on the first day of the month following the expiration of a
period of three months after the date of the deposit of its instrument of ratification,
acceptance or approval.

Article 34 — Non-member States

1. After the entry into force of this Convention, the Committee of Ministers of the Council of
Europe may, after consultation of the Parties, invite any non-member State of the Council of
Europe to accede to this Convention by a decision taken by the majority provided for in
Article 20, paragraph d, of the Statute of the Council of Europe, and by the unanimous vote
of the representatives of the Contracting States entitled to sit on the Committee of Ministers.
2. In respect of any acceding State, the Convention shall enter into force on the first day of
the month following the expiration of a period of three months after the date of deposit of the
instrument of accession with the Secretary General of the Council of Europe.

Article 35 — Territories

1. Any Signatory may, at the time of signature or when depositing its instrument of ratification,
acceptance or approval, specify the territory or territories to which this Convention shall
apply. Any other State may formulate the same declaration when depositing its instrument of
accession.

2. Any Party may, at any later date, by a declaration addressed to the Secretary General of
the Council of Europe, extend the application of this Convention to any other territory
specified in the declaration and for whose international relations it is responsible or on whose
behalf it is authorised to give undertakings. In respect of such territory the Convention shall
enter into force on the first day of the month following the expiration of a period of three
months after the date of receipt of such declaration by the Secretary General.

3. Any declaration made under the two preceding paragraphs may, in respect of any territory
specified in such declaration, be withdrawn by a notification addressed to the Secretary
General. The withdrawal shall become effective on the first day of the month following the
expiration of a period of three months after the date of receipt of such notification by the
Secretary General.

Article 36 — Reservations

1. Any State and the European Community may, when signing this Convention or when
depositing the instrument of ratification, acceptance, approval or accession, make a
reservation in respect of any particular provision of the Convention to the extent that any law
then in force in its territory is not in conformity with the provision. Reservations of a general
character shall not be permitted under this article.
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2. Any reservation made under this article shall contain a brief statement of the relevant law.
3. Any Party which extends the application of this Convention to a territory mentioned in the
declaration referred to in Article 35, paragraph 2, may, in respect of the territory concerned,
make a reservation in accordance with the provisions of the preceding paragraphs.

4. Any Party which has made the reservation mentioned in this article may withdraw it by
means of a declaration addressed to the Secretary General of the Council of Europe. The
withdrawal shall become effective on the first day of the month following the expiration of a
period of one month after the date of its receipt by the Secretary General.

Article 37 — Denunciation

1. Any Party may at any time denounce this Convention by means of a notification addressed
to the Secretary General of the Council of Europe.

2. Such denunciation shall become effective on the first day of the month following the
expiration of a period of three months after the date of receipt of the notification by the
Secretary General.

Article 38 — Notifications
The Secretary General of the Council of Europe shall notify the member States of the
Council, the European Community, any Signatory, any Party and any other State which has
been invited to accede to this Convention of:
a. any signature;
b. the deposit of any instrument of ratification, acceptance, approval or accession;
c. any date of entry into force of this Convention in accordance with Articles 33 or 34;
d. any amendment or Protocol adopted in accordance with Article 32, and the date on
which such an amendment or Protocol enters into force;
e. any declaration made under the provisions of Article 35;
f. any reservation and withdrawal of reservation made in pursuance of the provisions of
Article 36;
g. any other act, notification or communication relating to this Convention.

In witness whereof the undersigned, being duly authorised thereto, have signed this
Convention.

Done at Oviedo (Asturias), this 4th day of April 1997, in English and French, both texts being
equally authentic, in a single copy which shall be deposited in the archives of the Council of
Europe. The Secretary General of the Council of Europe shall transmit certified copies to
each member State of the Council of Europe, to the European Community, to the non-
member States which have participated in the elaboration of this Convention, and to any
State invited to accede to this Convention.
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CONUMNC
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A CONSERL

Recommendation CM/Rec(2009)11 of the Committee of Ministers to member states on
principles concerning continuing powers of attorney and advance directives for
incapacity

(Adopted by the Committee of Ministers on 9 December 2009 at the 1073rd meeting of the
Ministers 'Deputies)

The Committee of Ministers, under the terms of Article 15.b of the Statute of the Council of
Europe,

Considering that the aim of the Council of Europe is to achieve a greater unity between its
member states, in particular by promoting adoption of common rules in legal matters;

Noting that demographic changes have resulted in an increasing number of elderly people
who have become incapable of protecting their interests by reason of an impairment or
insufficiency of their personal faculties;

Noting that there continue to be other circumstances in which adults become incapacitated,;

Having regard to relevant instruments of the Council of Europe, including the Convention for
the Protection of Human Rights and Fundamental Freedoms (ETS No. 5, 1950), the
Convention on Human Rights and Biomedicine (Oviedo Convention, ETS No. 164, 1997) and
Recommendation Rec(2006)5 of the Committee of Ministers to member states on the
Council of Europe Action Plan to promote the rights and full participation of people with
disabilities in society: improving the quality of life of people with disabilities in Europe
2006-2015;

Having regard to the Hague Convention on the International Protection of Adults (2000) and
the United Nations Convention on the Rights of Persons with Disabilities (2006);

Bearing in mind the relevant case law of the European Court of Human Rights;

Agreeing that Recommendation No. R (99) 4 of the Committee of Ministers to member states
on principles concerning the legal protection of incapable adults is a valuable and up-to-date
international instrument containing detailed guidance and general advice on legal rules
dealing with measures of protection of such adults;

Noting that the above recommendation and the legislation of the member states concerning
adults with incapacity strongly promotes self-determination and autonomy;

Considering that self-determination is essential in respecting the human rights and dignity of
each human being;

Noting that in some member states continuing powers of attorney are a preferred alternative
to court decisions on representation;

Noting that legislation on continuing powers of attorney and advance directives has recently
been passed or proposed in some member states;
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Noting that in legal systems where continuing powers of attorney and advance directives are
available, adults of all ages increasingly make use of them;

Recognising that there are considerable disparities between the legislation of member states
as regards these issues;

Building upon the principles of subsidiarity and necessity contained in Recommendation
No. R (99) 4 and supplementing it with principles on self-determination,

Recommends that governments of member states promote self-determination for capable
adults by introducing legislation on continuing powers of attorney and advance directives or
by amending existing legislation with a view to implementing the principles contained in the
appendix to this recommendation.

Appendix to Recommendation CM/Rec(2009)11
Part | — Scope of application

Principle 1 = Promotion of self-determination

1. States should promote self-determination for capable adults in the event of their future
incapacity, by means of continuing powers of attorney and advance directives.

2. In accordance with the principles of self-determination and subsidiarity, states should
consider giving those methods priority over other measures of protection.

Principle 2 — Definition of terms used in the present recommendation

1. A “continuing power of attorney” is a mandate given by a capable adult with the purpose
that it shall remain in force, or enter into force, in the event of the granter’s incapacity.

2. The “granter” is the person giving the continuing power of attorney. The person mandated
to act on behalf of the granter is referred to as the “attorney”.

3. “Advance directives” are instructions given or wishes made by a capable adult concerning
issues that may arise in the event of his or her incapacity.

Part Il - Continuing powers of attorney

Principle 3 — Content

States should consider whether it should be possible for a continuing power of attorney to
cover economic and financial matters, as well as health, welfare and other personal matters,
and whether some particular matters should be excluded.

Principle 4 — Appointment of attorney

1. The granter may appoint as attorney any person whom he or she considers to be
appropriate.

2. The granter may appoint more than one attorney and may appoint them to act jointly,
concurrently, separately, or as substitutes.

3. States may consider such restrictions as are deemed necessary for the protection of the
granter.

Principle 5 — Form

1. A continuing power of attorney shall be in writing.

2. Except in states where such is the general rule, the document shall explicitly state that it
shall enter into force or remain in force in the event of the granter’s incapacity.

3. States should consider what other provisions and mechanisms may be required to ensure
the validity of the document.
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Principle 6 — Revocation
A capable granter shall have the possibility to revoke the continuing power of attorney at any
time. Principle 5, paragraph 3, is applicable.

Principle 7 - Entry into force
1. States should regulate the manner of entry into force of the continuing power of attorney in
the event of the granter’s incapacity.

2. States should consider how incapacity should be determined and what evidence should be
required.

Principle 8 - Certification, registration and notification
States should consider introducing systems of certification, registration and/or notification
when the continuing power of attorney is granted, revoked, enters into force or terminates.

Principle 9 - Preservation of capacity
The entry into force of a continuing power of attorney shall not as such affect the legal
capacity of the granter.

Principle 10 — Role of the attorney

1. The attorney acts in accordance with the continuing power of attorney and in the interests
of the granter.

2. The attorney, as far as possible, informs and consults the granter on an ongoing basis.
The attorney, as far as possible, ascertains and takes account of the past and present wishes
and feelings of the granter and gives them due respect.

3. The granter’s economic and financial matters are, as far as possible, kept separate from
the attorney’s own.

4. The attorney keeps sufficient records in order to demonstrate the proper exercise of his or
her mandate.

Principle 11 — Conflict of interest
States should consider regulating conflicts of the granter’s and the attorney’s interests.

Principle 12 - Supervision

1. The granter may appoint a third party to supervise the attorney.

2. States should consider introducing a system of supervision under which a competent
authority is empowered to investigate. When an attorney is not acting in accordance with the
continuing power of attorney or in the interests of the granter, the competent authority should
have the power to intervene. Such intervention might include terminating the continuing
power of attorney in part or in whole. The competent authority should be able to act on
request or on its own motion.

Principle 13 — Termination

1. States should consider under which circumstances a continuing power of attorney ceases
to have effect.

2. When a continuing power of attorney ceases to have effect in part or in whole, the
competent authority should consider which measures of protection might be taken.

Part lll - Advance directives

Principle 14 — Content

Advance directives may apply to health, welfare and other personal matters, to economic
and financial matters, and to the choice of a guardian, should one be appointed.

Principle 15 — Effect
1. States should decide to what extent advance directives should have binding effect.
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Advance directives which do not have binding effect should be treated as statements of

wishes to be given due respect.
2. States should address the issue of situations that arise in the event of a substantial

change in circumstances.

Principle 16 — Form
1. States should consider whether advance directives or certain types of advance directives

should be made or recorded in writing if intended to have binding effect.
2. States should consider what other provisions and mechanisms may be required to ensure
the validity and effectiveness of those advance directives.

Principle 17 — Revocation
An advance directive shall be revocable at any time and without any formalities.
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Protecting human rights and dignity by taking into
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COUNCIL  CONSEIL
OF EUROPE  DE L'EUROPE

Provisional edition

Protecting human rights and dignity by taking into account previously
expressed wishes of patients

Resolution 1859 (2012)t

1. There is a general consensus based on Article 8 of the European Convention
on Human Rights (ETS No. 5) on the right to privacy that there can be no
intervention affecting a person without his or her consent. From this human right
flow the principles of personal autonomy and the principle of consent. These
principles hold that a capable adult patient must not be manipulated and that his
or her will, when clearly expressed, must prevail even if it signifies refusal of
treatment: no-one can be compelled to undergo a medical treatment against his
or her will.

2. The Council of Europe has included this principle in the Convention for the
protection of human rights and dignity of the human being with regard to the
application of biology and medicine: Convention on human rights and
biomedicine (Oviedo Convention, ETS No. 164), which legally binds the majority
of member states. The convention also covers the situation in which a patient is
no longer able to express his or her will, by stipulating that the previously
expressed wishes relating to a medical intervention by a patient who is not, at
the time of the intervention, in a state to express his or her wishes “shall be
taken into account”.

3. The ways in which these wishes can be formalised are advance directives,
living wills or continuing powers of attorney. In Recommendation CM/
Rec(2009)11 on principles concerning continuing powers of attorney and advance
directives for incapacity, the Committee of Ministers recommended that member
states promote these, and laid down a number of principles to guide member
states in regulating them.

4. However, on the ground, the situation in Europe is very diverse, ranging from
no legislation whatsoever on advance directives, to specific legislation which
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confers binding effect on them. Even where specific legislation does exist, it is
not always fully implemented. Thus, today, only a tiny minority of the Council of
Europe’s 800 million citizens actually have advance directives, living wills and/or
continuing powers of attorney — making it difficult, if not impossible, to take their
previously expressed wishes into account, and thus effectively protect their
human rights and dignity.

5. This resolution is not intended to deal with the issues of euthanasia or assisted
suicide. Euthanasia, in the sense of the intentional killing by act or omission of a
dependent human being for his or her alleged benefit, must always be
prohibited. This resolution thus limits itself to the question of advance directives,
living wills and continuing powers of attorney.

6. The Parliamentary Assembly considers it essential that rapid progress be made
in this area by member states to ensure that people’s human rights and dignity
are guaranteed across the whole continent. It thus recommends that member
states:

6.1. sign, ratify and fully implement the Oviedo Convention, if they have not
already done so;

6.2. apply Committee of Ministers Recommendation CM/Rec(2009)11 on
principles concerning continuing powers of attorney and advance directives
for incapacity;

6.3. review, if need be, their relevant legislation with a view to possibly
improving it:

6.3.1. for countries with no specific legislation on the matter - by
putting into place a “road map” towards such legislation promoting
advance directives, living wills and/or continuing powers of attorney,
on the basis of the Oviedo Convention and Recommendation CM/
Rec(2009)11, involving consultation of all stakeholders before the
adoption of legislation in parliament, and foreseeing an information
and awareness-raising campaign for the general public, as well as for
the medical and legal professions after its adoption;

6.3.2. for countries with specific legislation on the matter - by
ensuring that the relevant Council of Europe standards are met by this
legislation, and that the general public, as well as the medical and
legal professions, are sufficiently aware of it and implement it in
practice.

7. The Assembly, recalling its Recommendation 1418 (1999) on the protection of
the human rights and dignity of the terminally ill and the dying, recommends
that national parliaments, when legislating in this field, respect the following
principles, in addition to those enshrined in the Oviedo Convention and
Committee of Ministers Recommendation CM/Rec(2009)11:

7.1. self-determination for capable adults in the event of their future
incapacity, by means of advance directives, living wills and/or continuing
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powers of attorney, should be promoted and given priority over other
measures of protection;

7.2. advance directives, living wills and/or continuing powers of attorney
should, in principle, be made in writing and be fully taken into account when
properly validated and registered (ideally in state registries);

7.3. there should be an option to divide the function of representing the
person between an attorney for property, and a separate person for health
and welfare; provisions for the possibility of a public appointment should
also be made in cases where the individual has made no appointment him
or herself, where this is in the best interest of the individual;

7.4. prior instructions contained in advance directives and/or living wills
which are against the law, or good practice, or those which do not
correspond to the actual situation that the interested party anticipated at
the time of sighing the document, should not be applied;

7.5. advance directives, living wills and/or continuing powers of attorney
should be accessible to all; thus, complicated forms or expensive formalities
should be avoided;

7.6. capable adults should be encouraged to review at regular intervals (for
example, once a year) the advance directives, living wills and/or continuing
powers of attorney they have made, and should be able to revoke and/or
change them at any time;

7.7. a system of supervision to fight abuse should be established under
which a competent authority is empowered to investigate, and, if necessary,
intervene, in particular in cases in which an attorney is not acting in
accordance with the continuing power of attorney or in the interests of the
granter;

7.8. surrogate decisions that rely on general value judgements present in
society should not be admissible and, in case of doubt, the decision must
always be pro-life and the prolongation of life.

1 Assembly debate on 25 January 2012 (6th Sitting) (see Doc. 12804, report of
the Committee on Social Affairs, Health and Sustainable Development,
rapporteur: Mr Xucla i Costa). Text adopted by the Assembly on 25 January 2012
(6th Sitting).

See also Recommendation 1993 (2012).


http://www.assembly.coe.int//Main.asp?link=http://www.assembly.coe.int/ASP/Doc/RefRedirectEN.asp?Doc=Doc.%2012804
http://www.assembly.coe.int//Main.asp?link=http://www.assembly.coe.int/ASP/Doc/RefRedirectEN.asp?Doc=%20Recommendation%201993
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COUNCIL  CONSEIL
OF EUROPE  DE L'EUROPE

Provisional edition

Protecting human rights and dignity by taking into account previously
expressed wishes of patients

Recommendation 1993 (2012)!

1. The Parliamentary Assembly, referring to its Resolution 1859 (2012) on
protecting human rights and dignity by taking into account previously expressed
wishes of patients, commends the Committee of Ministers for its foresighted and
timely adoption of both the Convention for the Protection of Human Rights and
Dignity of the Human Being with regard to the Application of Biology and
Medicine: Convention on Human Rights and Biomedicine (Oviedo Convention,
ETS No. 164) and Recommendation CM/Rec(2009)11 on principles concerning
continuing powers of attorney and advance directives for incapacity.

2. The Assembly believes it essential that rapid progress be made by member
states in adhering to and implementing the standards enshrined in these texts. It
thus recommends that the Committee of Ministers bring Parliamentary Assembly
Resolution 1859 (2012) to the attention of member states, with a request for
implementation.

3. The Assembly further believes that Council of Europe standards in this field
should be developed further. It thus recommends that the Committee of
Ministers instruct its relevant steering committees (in particular, the Steering
Committee on Bioethics), to continue developing such standards and to promote
and monitor their implementation based on the principles enshrined in
Committee of Ministers Recommendation CM/Rec(2009)11 and those developed
in paragraph 7 of Assembly Resolution 1859 (2012).

1 Assembly debate on 25 January 2012 (6th Sitting) (see Doc. 12804, report of
the Committee on Social Affairs, Health and Sustainable Development,
rapporteur: Mr Xucla i Costa). Text adopted by the Assembly on 25 January 2012
(6th Sitting).


http://www.assembly.coe.int//Main.asp?link=http://www.assembly.coe.int/ASP/Doc/RefRedirectEN.asp?Doc=%20Resolution%201859
http://www.assembly.coe.int//Main.asp?link=http://www.assembly.coe.int/ASP/Doc/RefRedirectEN.asp?Doc=%20Resolution%201859
http://www.assembly.coe.int//Main.asp?link=http://www.assembly.coe.int/ASP/Doc/RefRedirectEN.asp?Doc=%20Resolution%201859
http://www.assembly.coe.int//Main.asp?link=http://www.assembly.coe.int/ASP/Doc/RefRedirectEN.asp?Doc=Doc.%2012804













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

la intervencion, no se encuentre en situacion de expresar su voluntad”

Convenio de Oviedo



