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CAPITULO I

Consideraciones generales

1.- INTRODUCCION

Desde hace algunos anos se viene poniendo de manifiesto la
trascendencia social que suscita la consideracién de los derechos de
los pacientes en el ambito sanitario y, mas concretamente, las conse-
cuencias derivadas de la aplicacién del derecho a la autonomia de la
voluntad en este sector. En los tltimos tiempos la tecnologia médica
y los avances cientificos han progresado considerablemente en tor-
no al perfeccionamiento de los medios tendentes a alargar la vida de
forma artificial, con lo que se ha logrado prolongar las expectativas
de vida y, consiguientemente, retrasar el momento de la muerte.

Por todo ello pretendemos reflexionar en torno a la posibilidad
que tiene un paciente de sefialar con caracter anticipado y haciendo
uso de su autonomia qué medidas y tratamientos terapéuticos quie-
re que le sean administrados o, por el contrario, no desea que se le
apliquen cuando ya no sea capaz de decidirlo por si mismo. Desde
esta Optica consideramos relevante que se permita expresar la exis-
tencia y contenido de los deseos y preferencias de tratamiento médi-
co que tiene cada persona, manifestacion que en todo caso debera
ser efectuada en pleno uso de las facultades mentales.

Asi pues, con esa declaracién de voluntad recogida en un docu-
mento usualmente conocido como testamento vital, el declarante se
anticipa a las circunstancias futuribles. Y ello precisamente porque
si no se exterioriza ninguna manifestacion concreta, en el caso de
que el paciente pierda la capacidad de obrar sera el facultativo que
le atienda quien tome la decisién de mantenerle con vida en todo
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caso' o renunciar a la aplicacién de ciertos tratamientos, siempre
partiendo de la consideracién de que no se puede equiparar un en-
fermo que previsiblemente se recuperara de su dolencia, con otro
que sufre una inhabilidad permanente?, ni con quien padece una en-
fermedad terminal o se encuentra en un estado vegetativo.

Con todo, antes de adentrarnos en la materia, consideramos nece-
sario realizar una breve aclaracion terminolégica que nos evite la con-
fusién que en otro caso pudiera derivarse, sin que ello obste a que en el
lugar oportuno nos detengamos y reflexionemos mas detenidamente.
Esta declaracion de voluntad a la que nos acabamos de referir se reco-
ge en un documento que normalmente los ciudadanos conocen como
testamento vital. Asimismo, se pueden utilizar las expresiones testa-
mento de vida o biolégico, e incluso en algtin pais se ha hecho referen-
cia al testamento «viviente», expresiones todas ellas de una misma rea-
lidad. Sin embargo, la cuestién terminolégica no termina aqui sino que
avanza un poco mas con expresiones que pueden resultar un tanto ex-
trafnas para los potenciales otorgantes de estas voluntades, desde el mo-
mento en que, revisando las diferentes leyes que se han promulgado en
este campo, advertimos el uso de otras denominaciones, tales como
voluntades anticipadas, instrucciones previas, declaraciones vitales
anticipadas, o guias adelantadas de preferencias, sin olvidar que en

' En muchas ocasiones los médicos aplican los tratamientos por inercia, por

temor a ser demandados, por la propia oposicién de la familia, o incluso porque reti-
rarlos les supone cargar con una responsabilidad que no estan dispuestos a asumir a
no ser que cuenten con el apoyo de los parientes del enfermo o del comité de ética. La
funcion de los comités de ética tiene caracter consultivo, no decisorio, y consiste en
mediar en los conflictos éticos asi como en ayudar en la toma de ciertas decisiones.
Su implantacién tuvo lugar por vez primera en Estados Unidos con la finalidad de
mejorar la calidad de la asistencia sanitaria, ahorrar dinero y educar al personal sani-
tario, criterios que explican su rapida difusion dentro y fuera de ese pais. Sin embar-
go, la situacion espafiola es completamente distinta, pues nuestro sistema hospitala-
rio, a diferencia del norteamericano, es en su totalidad publico y por tanto la creaciéon
de estos comités no depende de los directores hospitalarios, sino de las normativas ju-
ridicas emanadas del Instituto Nacional de la Salud. Por todos, MARTIN BERNAL, J.M.,
Responsabilidad médica y derechos de los pacientes, Madrid, 1998, p. 282.

2 Cuando se trata de una inhabilidad permanente los médicos no suelen
acortar la vida, puesto que resulta dificil senalar qué personas han de quedar en-
globadas dentro de esta categoria: quienes padecen alguna incapacidad para co-
municarse, quienes dependen de forma permanente de otros o, por tltimo, quienes
padecen una demencia como, por ejemplo, el Alzheimer.
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los paises anglosajones junto al /iving will se suele hacer mencién a las
advanced directives o directrices anticipadas. En otro lugar efectuare-
mos la correspondiente critica; ahora tinicamente nos limitaremos a
senalar que procederemos a su utilizacién indistinta a lo largo del tra-
bajo: testamento vital por ser el término méas conocido; voluntades anti-
cipadas, por ser la denominacién empleada en la mayoria de las leyes
autonémicas recientemente promulgadas; e instrucciones previas, por
haber sido el nombre finalmente adoptado en la Ley basica reguladora
de la Autonomia del Paciente y de Derechos y Obligaciones en materia
de Informacién y Documentacién Clinica.

2.- LA PROTECCION DE UNA FUTURA INCAPACIDAD

Al abordar el presente estudio hemos creido oportuno repasar
someramente algunas de las figuras de autoproteccion de la perso-
na. Ahora bien, no siendo el cometido de este trabajo realizar un
analisis de todas las figuras personales y patrimoniales a las que se
puede acudir en orden a proteger a una persona que deviene inca-
paz, nos limitaremos a senalar las mas importantes. Y ello porque
un accidente, la demencia senil, el Alzheimer o cualquier otro tipo
de enfermedad mental pueden llegar a privar a la persona total o
parcialmente de razén. En esas situaciones, mientras que en ocasio-
nes la pérdida de capacidad se produce de inmediato, en otras acae-
ce de forma progresiva y la frontera entre la capacidad plena y la in-
capacidad aparece de forma poco categérica, lo cual normalmente
veda el recurso a la incapacitacion judicial®.

Entre las distintas figuras de proteccién* hemos querido desta-
car, dentro de lo que podriamos denominar autoproteccién juridica,

*  MARTINEZ GARCiA, M.A., «Reflexiones sobre la autotutela y los llamados
“Apoderamientos preventivos”», Not., 2000-2, p. 42.

4 Desde un punto de vista fundamentalmente econémico existen varias posi-
bilidades de proteccion, por ejemplo se puede acudir a algunas figuras contractua-
les como la renta vitalicia o el contrato de vitalicio, se puede nombrar un fiduciario
en el cual se delega la facultad de mejorar a la persona que se haya ocupado del
cuidado del fallecido en su fase de mengua de capacidad, o incluso se pueden rea-
lizar atribuciones a titulo gratuito, como legados o donaciones a las que se une una
condicién, normalmente la de prestar al disponente enfermo o incapaz los cuidados
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la llamada autotulela o autodelacion de la tutela y los apoderamien-
tos preventivos, sin olvidar, en el ambito sanitario, la posibilidad de
redactar un testamento vital.

En nuestro Derecho el término autotutela lo introduce SANCHEZ
TORRES® como manifestacién practica que mas acusa la cristaliza-
cién juridica del discutido problema de los derechos sobre la propia
persona®’. Previamente CREHUET DEL AMO se habia planteado la in-
corporacién a nuestro ordenamiento de esta figura’, que definia

que precise hasta el momento de su fallecimiento. Y desde una perspectiva mera-
mente personal destacan figuras como el acogimiento de personas mayores (Ley
22/2000, de 29 de diciembre, de acogida de personas mayores, de Cataluiia, poste-
riormente modificada por la Ley 11/2001, de 13 de julio) y las situaciones convi-
venciales de ayuda mutua (Ley 19/1998, de 28 de diciembre, también de Cataluna).

En este sentido, LUNA SERRANO, A., «Previsiones negociales de proteccién de
las personas mayores», en Actas de las Primeras Jornadas de Problemas legales so-
bre tutela, asistencia y proteccion a las personas mayores, Céordoba, 17-18 de no-
viembre de 2000, Cérdoba, 2001, pp. 35 a 51; MARTINEZ GARCiA, M.A., ibid., pp.
41y ss; GONZALEZ PORRAS, J.M., «Sociedad y ancianos: algunas medidas de protec-
cién dentro y fuera del Cédigo civil», en Actas de las Primeras Jornadas de Proble-
mas legales sobre tutela, asistencia y proteccién a las personas mayores, Cérdoba,
17-18 de noviembre de 2000, Cérdoba, 2001, pp. 145 a 159.

5 Asuvez éste lo toma de las crénicas de Derecho extranjero de la Deustche Ju-
risten Zeitung, en relacién con un ciudadano ruso que, afectado por una enfermedad
hereditaria degenerativa ligada a la edad (solia aparecer hacia los 20 afios), decidio a la
edad de 19 afios autorizar un documento privado en el que nombraba tutor a un vecino
amigo suyo para el caso en que el temido momento de su locura llegara, como asi ocu-
rri6. Por vez primera los Tribunales rusos debian resolver un caso de semejantes carac-
teristicas: se planteaba el problema de si una persona mayor de edad podia nombrar
para el futuro a su propio tutor, y finalmente se reconoci6 la legalidad de dicho docu-
mento. Este caso llevé a SANCHEZ TORRES, como antes hiciera CREHUET DEL AMO, a
plantearse la posibilidad de la autotutela en nuestro Derecho. Posteriormente, s6lo Ro-
DRIGUEZ ARIAS BUSTAMANTE sugiri6 en 1953 la posibilidad de incorporar a nuestro or-
denamiento esta figura juridica y la cuestion no volvié a plantearse hasta la primera le-
gislatura, donde no se admiti6, como tampoco se admiti6 en la segunda. Vid. PEREZ DE
VARGAS MUNOZ, J., «La autotutela como medio de proteccion de los mayores», en Actas
de las Primeras Jornadas de Problemas legales sobre tutela, asistencia y proteccion a las
personas mayores, Cérdoba, 17-18 de noviembre de 2000, Cérdoba, 2001, pp. 235-236.

®  «Una nueva modalidad tutelar», RCDI, 1928, p. 347.

7 También se utilizan las expresiones «tutela fiduciaria» —por el sentimiento
de confianza que debe inspirar la designacién del cargo, ya que fiducia equivale a
confianza— (asi, CREHUET DEL AMO, D.M., «La tutela fiduciaria», RJLJ, XXXVIII,
1921, p. 9), y «autodelacion de la tutela».
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como «la guarda de la persona y bienes deferida por mandato o co-
misién del sujeto a ella antes de haber incidido en incapacidad», lo
que suponia una «prevision del suceso atin no acaecido de la incapa-
cidad». Con ello, se presentaba una nueva tutela frente a la clasifica-
cién tradicional: testamentaria, legitima y dativa®.

En este sentido, toda persona con plena capacidad podia emitir
su voluntad nombrando un tutor o curador, declaracién volitiva que
debia quedar recogida en un documento notarial de caracter revo-
cable’. Una persona que todavia conservara su capacidad podia de-
signar a su propio tutor o excluir a alguien de tal cargo, en prevision
de su eventual incapacitacién'.

En concreto, sabemos que los continuos avances en el &mbito mé-
dico han propiciado un considerable aumento de la esperanza de vida
de las personas. Pero esta situacién a la vez conlleva que surjan nuevas
enfermedades, como el Alzheimer, que presentan como denominador
comun una pérdida gradual de capacidad hasta llegar a su completa
desaparicion. Por ello, un diagnéstico precoz puede dar lugar a que un
sujeto todavia capaz pretenda adelantarse a sus consecuencias y desee
nombrar con antelaciéon quién y cémo regiran su persona y bienes
cuando llegue la temida incapacidad, normalmente irreversible. En ese
caso, el nombramiento surtira efectos en un momento posterior, a sa-
ber, cuando su grado de entendimiento y voluntad invalide sus actos'.

El fundamento de la delacién del cargo tutelar reside en el libre
ejercicio de la autonomia privada pues, sin lugar a dudas, el afecta-
do es quien maés interés tendra en torno a la buena asistencia y cui-
dado de su persona, lo que supone «una 6ptima razén para que in-
tervenga en la dacién de su propia guarda»'2.

8 CREHUET DEL AMO, D.M., ibid., pp. 6,9y 13.

°  DE Couto GALVEZ, R.M., «Algunas reflexiones sobre la legitimacién para
autodesignar el cargo tutelar. La autotutela en Cataluna», RGLJ, 2000, enero-fe-
brero, p. 17.

1 En el mismo sentido, PEREZ DE VARGAS, J., op. cit., p. 237.

' Igualmente, PEREZ DE VARGAS, J., ibid., p. 235; DE COUTO GALVEZ, R.M.,
ibid., p. 22.

2. CREHUET DEL AMO, D.M., op. cit., p. 14. PEREZ DE VARGAS, sefiala que el
fundamento se halla en la facultad de autorregimiento que el ordenamiento juridi-
co reconoce al mayor de edad (art. 322 Cc) para regir su persona y bienes (art. 323
Cc) proyectada al momento en que esa capacidad llegue a faltar, ibid., p. 238.
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La delacion seré eficaz iinicamente cuando se produzca una senten-
cia de incapacitacién posterior del sujeto. No obstante, se debe matizar
que el legislador admite que dichos nombramientos no sean vinculantes
para el juez si se han producido nuevas circunstancias que cuestionan la
idoneidad de la decisién personal tomada anteriormente'.

La autotutela estd regulada en paises como Alemania y Suiza.
En el Derecho espaiiol comiin no existe una norma que expresamen-
te la autorice o prohiba. Del silencio de los arts. 234 y 235 puede ex-
traerse que el Cédigo civil no recoge esta figura, pues de ellos sélo se
desprende que la tutela contintia siendo de tres tipos: testamentaria,
legitima y dativa'*. Unicamente en el Derecho catalan se admite esta
figura juridica, cuyo reconocimiento tuvo lugar con ocasién de la
Ley 11/1996, de 26 de julio, que modifica la Ley 39/1991, de 30 di-
ciembre, de la Tutela e Instituciones tutelares. En la actualidad esta
Ley se encuentra comprendida en el Cédigo de familia cataléan, Ley
9/1998, de 15 de julio, concretamente en su art. 172,

3 DE Couto GALVEZ, R.M., op. cit., p. 25

4" En nuestro Derecho comiin vigente no se reconoce expresamente la posi-
ble incapacitacion voluntaria ni la autodesignacion del tutor; sin embargo, la doc-
trina se muestra favorable a su inclusién. Podemos considerar que estas figuras se
encuentran implicitamente reconocidas en el art. 204 Cc al estar legitimada cual-
quier persona para «poner en conocimiento del Ministerio Fiscal» dicha circuns-
tancia. Esta interpretacién supone que el sujeto interesado informa de su situacion
y, si procede, el Ministerio fiscal sera quien autorice el comienzo del proceso, sin
que en ningun caso el sujeto esté legitimado para iniciar un procedimiento de inca-
pacitacién. Algunos autores han pretendido que por aplicacién analégica del art.
234 Cc se dé entrada a la autotutela. En sentido favorable a la inclusién de esta fi-
gura, vid. por todos: CREHUET DEL AMO, D.M., op. cit., pp. 6 y ss; DE COUTO GAL-
VEZ, R.M., ibid., pp. 23-24; MARTINEZ GARCIA, op. cit., p. 55; MUNIZ ESPADA, E., «La
proteccién juridica del anciano dependiente», Rev. Der. fam., 2001, n°® 12, pp. 78-
79, PEREZ DE VARGAS MUNOZ, J., op. cit., p. 235.

5 Segtin dispone el art. 172 del Cédigo de familia catalan: «1.Cualquier per-
sona, en prevision de ser declarada incapaz, puede nombrar, en escritura publica,
a las personas que quiere que ejerzan alguno o algunos de los cargos tutelares esta-
blecidos en este cédigo, asi como designar a sustitutos de los mismos o excluir a
determinadas personas. En caso de pluralidad sucesiva de designaciones, prevale-
ce la posterior. También puede establecer el funcionamiento, la remuneracién y el
contenido, en general, de su tutela, especialmente en lo que se refiere al cuidado de
su persona. Estos nombramientos pueden realizarse tanto de forma conjunta como
sucesiva.
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Los apoderamientos preventivos constituyen otra forma de au-
toproteccién juridica en virtud de la cual una persona en previsiéon
de una futura incapacidad mas o menos acusada ordena, a través de
una declaracién de voluntad unilateral y recepticia, una delegacién
de facultades en otra, para que ésta pueda actuar validamente en su
nombre'®.

Y ello porque, aun admitiendo la figura de la autotutela, se ad-
vierte que la misma no daria cabida a todas las situaciones posibles.
Por ejemplo, en los supuestos de pérdida progresiva de capacidad,
desde que la disminucién de las facultades intelectivas se inicia has-
ta que ésta es tan significativa que ya es causa de incapacitacién, y
aun desde ese momento hasta el de la incapacitacién, queda una
fase en la que es indispensable regular la forma adecuada de protec-
cién de los intereses del sujeto. Asimismo, existen supuestos de pér-
dida de capacidad que por su caracter transitorio o su menor grave-
dad hacen desaconsejable el recurso a una incapacitacién. Incluso
en algunos casos el recurso a la incapacitacién no es deseado ni por
el incapaz ni por su familia, bien por el significado peyorativo que a
esta figura se le sigue atribuyendo, o bien por lo a veces enojoso y
poco humanitario de su procedimiento'”.

Nos podemos encontrar con que el sujeto pueda verse compeli-
do a actuar de forma urgente en defensa de sus intereses pero que su
falta de capacidad se lo impida. En esos casos la representacion se-
ria la figura que el ordenamiento juridico nos ofrece'®, pero, sin em-
bargo, a diferencia de lo que sucede en otros ordenamientos como
los de tipo anglosajén, en el nuestro la incapacitacién extingue la re-

2. Los nombramientos y las exclusiones pueden ser impugnados por las perso-
nas llamadas por la Ley para ejercer la tutela o por el Ministerio Fiscal, si al cons-
tituirse la tutela se ha producido una modificacién sobrevenida de las causas expli-
citadas o que presumiblemente hayan sido tenidas en cuenta al efectuar la
designacién o exclusién».

16 Para entender el concepto de apoderamiento preventivo hemos de referir-
nos al propio concepto de poder, como conjunto de facultades que mediante una
declaracién de voluntad recepticia (el apoderamiento) son delegados de manera
unilateral por un sujeto en otro para que éste pueda actuar en nombre del delegan-
te, cfr. MARTINEZ GARCIA, op. cit., pp. 57-58.

7 Ibid, pp. 56-57.

8 Ibid. loc. cit.
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presentacién'®. En este sentido, segin dispone el art. 1732 Cc «el
mandato se acaba por (...) muerte, incapacitacion, declaracién de
prodigalidad (...) del mandante o del mandatario».

De ahi que el problema con el que nos encontramos en nuestro
Derecho es que la persona que pierde sus facultades puede haber
otorgado ya poderes a favor de otra. Y en ese caso sera necesario sa-
ber si esos poderes se extinguen o no —segun el art. 1732 Cc— como
consecuencia de la incapacidad natural o incapacitacién del poder-
dante?’. Precisamente lo que se pretende es dar un paso més alla y
propugnar que se acepte la existencia de poderes otorgados en con-
templacién de esa situacion de incapacidad y que faculten al apode-
rado para actuar validamente en nombre del poderdante, con inde-
pendencia de la capacidad concreta de éste, hasta que se constituya
el organismo de tutela o guarda?'.

Junto a la autotutela y los apoderamientos preventivos se puede
anadir la figura del documento de instrucciones previas -més cono-
cido como testamento vital-, que opera sé6lo en el ambito personal. A

' MuNiz ESPADA, E., op. cit., p. 81.

20 En general, revisando otros ordenamientos juridicos advertimos la exis-
tencia de dos sistemas: mientras que en algunos paises se prevé la subsistencia del
poder aun en el caso de incapacidad del poderdante (asi, en Irlanda, Grecia, Esco-
cia'y Quebec) donde, ademas, la existencia del poder es compatible con el organis-
mo tutelar, en otros sistemas se ha previsto la existencia de unos poderes causali-
zados que se otorgan en prevision de la futura incapacidad, expresandose esta
circunstancia en el poder; éste seria el caso de Alemania (la institucién del Vorsor-
gevollmacht —reformada recientemente por la Ley de 25 junio de 1998- que coexis-
te con el Betreuer o asistente) y de Gran Bretana (donde existe el Enduring Power).
El sistema aleman se diferencia del inglés en que mientras el primero no necesita
requisito adicional alguno para su eficacia, el britanico necesita, ademaés de la de-
claracién de subsistencia por el poderdante y apoderado y la observancia en su re-
daccién de férmulas preestablecidas, la inscripcién del poder en el Tribunal de
Proteccion en el momento en que el poderdante ha devenido incapaz, si bien la
sancion por falta de inscripcién no conlleva la nulidad del negocio sino la respon-
sabilidad personal del apoderado.

Finalmente, en otros paises (Francia, Bélgica, Italia) no existe previsién al-
guna, de manera que en los casos de incapacitacién del poderdante se extingue el
poder. Vid. MARTINEZ GARCIA, M.A., op. cit., pp. 58-59.

2t Ibid., pp. 56-58.
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través de este documento una persona fisica con capacidad suficien-
te establece que no se le administren medidas o tratamientos ex-
traordinarios para mantenerle con vida, e incluso puede designar a
una persona que decida por él para el caso en que perdiera la capa-
cidad de obrar. Precisamente en este documento centraremos nues-
tra atencién en las paginas siguientes.

3.- LOS DERECHOS DE LOS PACIENTES EN EL AMBITO
SANITARIO: LA AUTONOMIA DE LA VOLUNTAD

Durante mucho tiempo la medicina se ha caracterizado por una
actitud paternalista que entendia que el enfermo no tenia suficiente
capacidad para adoptar una decisién por si mismo, siendo el médi-
co quien actuaba procurindole el bien incluso en contra de su vo-
luntad y sin tan siquiera informarle. Pero como la evolucién social
se ha dejado sentir también en el sector médico, el avance en el tra-
tamiento de las diversas patologias ha repercutido en una mejora de
la asistencia sanitaria y, al mismo tiempo, de la relacién entre el mé-
dicoy el paciente.

Por este motivo, como el paciente ha pasado a convertirse en un
sujeto activo, un ser auténomo con capacidad de decidir sobre aque-
llas cuestiones que le conciernen de un modo muy directo, debera
conocer cudl es su situacidn, ser adecuadamente informado e inclu-
so prestar su consentimiento antes de cualquier intervencién®. En
relacién con ello y después de que en 1973 surgiera en Estados Uni-

22 Precisamente con el reconocimiento del derecho del paciente a tomar de-

cisiones se abandona la actitud paternalista o de beneficencia de la medicina, que
es sustituida por el principio de autonomia. Esta nueva situaciéon pone de relieve
cuatro puntos basicos en la relacién médico-paciente: la veracidad, puesto que el
médico ha de informar de modo comprensible al paciente; la intimidad, en el sen-
tido de que el paciente ha de ser tratado segtin su idiosincrasia personal; la confi-
dencialidad, pues sus datos s6lo seran conocidos por quienes intervienen en el pro-
ceso asistencial y seran protegidos para evitar su divulgacién y, por ultimo, la
fidelidad, ya que los pactos se respetaran en el tiempo, GARCIA AZNAR, A., «Sobre el
respeto a la autonomia de los pacientes», en Estudios de Bioética y Derecho, comp.
M. Casado, Valencia, 2000, pp. 199-201.
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dos la primera Carta de Derechos del Paciente, actualmente estos
derechos se encuentran indiscutiblemente reconocidos®® tanto en
los textos internacionales —destacando el Convenio sobre los Dere-
chos del Hombre y la Biomedicina, firmado en Oviedo el 4 de abril
de 1997**—, como nacionales —asi, la Ley General de Sanidad de 24
de abril de 1986%*—.

Los sistemas juridicos méas avanzados tienden a codificar con di-
ferente terminologia los llamados derechos de los enfermos o usua-
rios de la sanidad. El derecho a la informacién es una consecuencia
de la autodisposicion sobre el propio cuerpo que tienen todas las
personas y atafe al &mbito de su libertad, en la medida en que, sélo
si se conocen los aspectos vertebrales de la enfermedad, se puede to-
mar una decisién consciente. En definitiva, el derecho a la informa-
cién es una manifestacién concreta del derecho a la proteccién de la
salud, que es, a su vez, uno de los derechos de la personalidad®.

A tenor de lo anterior, si bien el consentimiento informado se in-
troduce en Espafia con la Ley General de Sanidad, en la practica no
es hasta unos afios mas tarde cuando comienza a cobrar relevancia.
Hasta ese momento tinicamente se pedia la firma del paciente en el
documento de autorizacion de la intervencién quirdrgica a realizar,
sin recibir éste apenas informacién, de manera que asi el médico
quedaba amparado de responsabilidades juridicas. Sin embargo, en
la actualidad el art. 10.5 de la Ley General de Sanidad se refiere a la
informacién que debe recibir el paciente para decidir si acepta o no

2 En la actualidad los derechos del paciente constituyen una concrecién de

los derechos humanos que podriamos enunciar senalando que cualquier persona,
aunque esté enferma, tiene el derecho a mantener su autonomia personal y su ca-
pacidad de autorrealizacion, y debe ser respetado en ello, BROGGI, M.A., «Influir
en las decisiones médicas. El testamento vital », El noticiero de las ideas, n° 8, p. 6.

2 En septiembre de 1999 el Gobierno espafiol present6 ante el Secretario
General del Consejo de Europa el documento de ratificacién. Esta Convencién esta
vigente en Espana desde principios del ano 2000.

% Esta Ley supuso un giro importante en materia de derechos de los pacien-
tes, pues se universaliza el derecho a la proteccién de la salud contemplado en el
art. 43 CE y se recoge por vez primera en Espaiia una Carta de Derechos y Deberes
del Paciente (art. 10 de la Ley General de Sanidad).

26 Asi, SANCHEZ CARO, J., «El derecho a la informacién en la relacién sanita-
ria: aspectos civiles», La Ley, 1993-3, p. 942.
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someterse a un tratamiento médico y, en su caso, escoger entre los
varios que se le ofrecen?’. De este modo, por consentimiento infor-
mado se debe entender un proceso de didlogo desarrollado en el
marco de la relacién sanitaria, segin el cual una persona con capa-
cidad de decisién recibe informacién comprensible y suficiente®®
que le permite participar de forma activa y voluntaria en la toma de
decisiones que conciernen a los cuidados que va a recibir®. Tanto si
se firma el consentimiento como si no, la consecuencia inmediata
seréa la aceptacién o el rechazo del tratamiento, lo cual guarda cierta
semejanza con el llamado testamento vital. En relacién con ello,
aunque la Ley General de Sanidad ya incluye el derecho de los pa-
cientes a decidir si siguen o rechazan un determinado tratamiento,
no resuelve el problema que se derivaria de aquellas situaciones en

?7 Aunque la persona afectada puede aceptar o rechazar determinados trata-

mientos o elegir entre varias opciones atendiendo a sus intereses y sin lesionar de-
rechos de terceros, lo que no se permite es escoger cualquier tratamiento, sino que,
por el contrario, el derecho a participar en la eleccién del procedimiento se en-
cuentra limitado por criterios profesionales representados por la lex artis; en este
sentido PEREZ MELERO, A., «El consentimiento informado», en Manual de ética y
legislacion en enfermeria, ed. L.M. Pastor Garcia/F.J. Le6n Correa, Madrid, 1996,
p. 104.

28 Como sefiala D.M. ROMEO CASABONA, la informacién es un requisito previo
para la validez del consentimiento, vid. El médico ante el Derecho, Madrid, 1990,
pp. 47-48.

Asimismo, J. ATAZ LOPEZ sefiala que «la obligacién del médico de no actuar so-
bre el cuerpo de su paciente, méas que cuando éste haya consentido libremente,
debe ir acompanada necesariamente del reconocimiento de un deber por parte del
médico de informar acerca de estos extremos», Los médicos y la responsabilidad ci-
vil, Madrid, 1985, p. 69.

En el mismo sentido apunta J. FERNANDEZ COSTALES, que «el deber del médico
de informar al paciente es una obligacién establecida con caracter de generali-
dad», El contrato de servicios médicos, Madrid, 1989, pp. 209-210.

2% El Tribunal Supremo ha sefialado que «el consentimiento informado cons-
tituye un derecho humano fundamental, precisamente una de las tltimas aporta-
ciones realizada en la teoria de los derechos humanos, consecuencia necesaria o
explicacion de los clasicos derechos a la vida, a la integridad fisica y a la libertad
de conciencia. Derecho a la libertad personal, a decidir por si mismo en lo atinente
ala propia personay a la propia vida y consecuencia de la autodisposicién sobre el
propio cuerpo», STS de 12 enero 2001, RJA, n° 3, FJ primero.

En la doctrina, vid. LOPEZ ORTEGA, J.J., «Consentimiento informado y limites a
la intervencién médica», en Problemas de la eutanasia, coord. F.J. Ansuategui
Roig, Madrid, 1999, p. 61.
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las que, por ejemplo con ocasién de una urgencia o cuando el pa-
ciente no puede expresar su opinién, no se pueden conocer sus de-
seos. De ahi la importancia del documento de voluntades anticipa-
das, que facilitard la toma de decisiones y ayudara a que los
enfermos pierdan el miedo el ensanamiento terapéutico.

Por otro lado, debemos senalar que el paradigma de los regis-
tros médicos lo constituye la historia clinica, que en sentido genéri-
co hace referencia a todos y cada uno de los documentos y registros
sanitarios que contienen valoraciones e informaciones referentes a
la salud y la evolucioén clinica de un paciente®. Se trata de un docu-
mento que contiene datos objetivos en relacién con el diagnéstico y
tratamiento que sigue un enfermo durante su vida, por lo que consti-
tuye una importante fuente de informacién.

Por tltimo, entre los derechos enumerados en la Ley General de
Sanidad destaca el derecho a la autonomia. Este derecho personal se
refiere al gobierno deliberado de uno mismo y en el contexto médico
implica, fundamentalmente, la autodeterminacién sobre el final de la
propia vida sin la interferencia de terceros. Lo anterior significa que se
ha de tener derecho a decidir libremente qué tratamientos médicos se
quiere recibir, siempre que no sean infringidos los limites legales y se
tenga suficiente capacidad en el momento de adoptar dicha decision.
Es aqui donde se ubica el testamento vital, pues este derecho se ve re-
forzado con la posibilidad de redactarlo. El testamento vital o docu-
mento de instrucciones previas es un documento privado y voluntario
que realiza una persona en pleno uso de sus facultades mentales con el
objeto de que surta efecto cuando se encuentre gravemente enferma y
no tenga suficiente capacidad. Y, como apuntidbamos, aunque dicho
documento guarda relaciéon con el consentimiento informado, se dife-
rencia de éste porque es mas amplio, pues al expresar la voluntad de
una persona no se limita a indicar la aceptacién de lo que ha sido pro-
puesto por el médico en un momento determinado.

En relacion con estos documentos que recogen la voluntad anti-
cipada de quien los otorga, el Parlamento espanol, con cierto retra-

30 Por todos, LOPEZ DOMINGUEZ, O., «La informacién clinica: situacién ac-

tual, conflictos y tendencias», CDJ, 1997, XXV, p. 340.
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so respecto de algunos Parlamentos autonémicos, ha elaborado la
Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la Autono-
mia del Paciente y de Derechos y Obligaciones en materia de Infor-
macién y Documentacién Clinica. La razén fundamental de la inclu-
sién de esta figura en nuestro ordenamiento tiene su origen en la
ratificacion por Espana del Convenio de Derechos Humanos y Bio-
medicina, que al dar entrada a estos documentos de voluntades anti-
cipadas (art. 9), imponia su reconocimiento legal en cada uno de los
paises que lo han ido ratificando.

4.- UNA MUERTE DIGNA

La dignidad representa la expresion maxima del hombre como
persona, es el principio en el que se resumen todos sus derechos. De ahi
que el art. 10.1 de la Constitucién espariola establezca que «La digni-
dad de la persona, los derechos inviolables que le son inherentes, el li-
bre desarrollo de la personalidad, el respeto a la ley y a los derechos de
los demas son fundamento del orden politico y de la paz social», lo que
supone el reconocimiento de un status especial de la persona que se si-
tda por encima de los demaés seres en virtud de su racionalidad®'.

En este sentido, podemos aproximarnos al concepto juridico de
dignidad humana, definiéndola como la «caracteristica propia e in-
separable de toda persona en virtud de su racionalidad, que se mate-
rializa en la realizacion, desarrollo y perfeccion de la propia perso-
nalidad a través del ejercicio de los derechos inviolables e
irrenunciables que le son inherentes»*?.

31 ALEGRE MARTINEZ, M.A., La dignidad de la persona, Leén, 1996, p. 17;
RICO-PEREZ, F., «Proteccion civil de la dignidad personal», en Homenaje al profesor
Juan Roca Juan, Murcia, 1989, p. 741.

Precisamente esa racionalidad es lo que determina que junto a su dimensién
corporal aparezcan inseparablemente unidas las dimensiones psiquica, moral y es-
piritual, y en virtud de todas ellas la persona en su condicién de tal esté revestida
de una especial dignidad, GONZALEZ PEREZ, J., La dignidad de la persona, Madrid,
1986, p. 24.

32 MARTINEZ VAL, J.M., «El articulo 10.1 de la Constitucién como deber gené-
rico de respetar la dignidad y los derechos de la persona», RGD, 1995, n° 604-605,
pp. 192-193.
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Aunque no resulta sencillo definir qué se entiende por dignidad,
sin embargo parece que podemos diferenciar un aspecto positivo —el
derecho a vivir en unas condiciones que sirvan a la autoestima pro-
pia de cada persona, es decir un concepto de dignidad subjetivo-y
un aspecto negativo —como el derecho a no ser tratado como objetos,
que seria un concepto de tipo objetivo—**. Al abordar este tema algu-
nos autores consideran que la dignidad opera como limite de nues-
tros propios derechos, en concreto como limite al derecho de dispo-
sicién sobre la propia vida, o lo que es lo mismo, entienden que
existe un deber genérico de conservarla. Sin embargo, ésta es sélo
una opinién y, en todo caso, entendemos que proteger el derecho a
la vida no ha de significar prolongarla de forma artificial cuando
una persona no tenga ya esperanza alguna de recuperacion. En tales
circunstancias el derecho a la vida en realidad implica dejar que el
propio proceso de morir evolucione segtn su cauce y, en ese senti-
do, lo que estamos llamando derecho a morir con dignidad seria
simplemente el derecho a vivir dignamente el final de la vida.

Por ello, conviene tener presente que una muerte digna equivale
a una muerte sin dolor y aunque no existe reconocimiento expreso
del derecho a morir dignamente en las principales declaraciones in-
ternacionales de Derechos Humanos**, se considera que se trata de
un derecho que ha surgido recientemente como especificacion del
derecho a la vida, el derecho a la integridad psicofisica y su consi-
guiente derecho a no recibir tratos inhumanos o degradantes, el de-
recho a la salud, y el derecho a la asistencia sanitaria.

Con todo, las discusiones acerca de cémo afrontar una muerte
digna tinicamente se producen en las sociedades desarrolladas y por
lo que se refiere a Espaiia, este debate, en sus distintos niveles de dis-
cusion —el més ambicioso la eutanasia activa, el menos polémico el

33 Asi, CORCOY, M., «Alzheimer y derechos de la persona», en El alzheimer:

problemas éticos y juridicos, comp. M. Casado, Valencia, 2002, p. 65.

3% Esto ha sido reafirmado recientemente en el plano internacional. Asi, en la
Convencién de Oviedo la salvaguarda de la dignidad de la especie humana consti-
tuye un importante punto de referencia, vid. FRAISSEIX, P., «La protection de la
dignité de la personne et de 'espéce humaine dans le domaine de la biomédecine:
I’exemple de la Convention d’Oviedo», Rev. int. dr. comp., 2000-2, pp. 371 a 413.
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testamento vital de la Iglesia catdlica—, es una cuestién que ha sido
promovida fundamentalmente por el legislador catalan.






CAPITULO 11

El «testamento vital». Origen de la figura y tratamiento
en otros paises

1.- ORIGEN Y DELIMITACION CONCEPTUAL

Las llamadas directrices anticipadas —advanced directives— nacie-
ron en Estados Unidos hace aproximadamente treinta anos. La idea
de que una persona pudiera expresar por escrito sus deseos surgié ha-
cia 1967, cuando Luis KUTNER, un abogado de Chicago, concibié un
documento en el que cualquier persona podia indicar su deseo de que
no se le aplicara un tratamiento en caso de enfermedad terminal.

A lo anterior se debe afadir la aprobacion de la Ley sobre la
Muerte Natural (Natural Death Act) en el Estado de California en
1976, con la que se daba reconocimiento legal a la posibilidad de
que una persona adulta y con capacidad suficiente pudiera dar ins-
trucciones escritas a su médico en torno a la aplicacién, interrup-
cién o rechazo de ciertos procedimientos de mantenimiento vital
ante una enfermedad de caracter terminal o ante situaciones de in-
consciencia permanente. A partir de la promulgaciéon de esta Ley,
los diferentes Estados norteamericanos paulatinamente han ido re-
dactando normas similares hasta el punto de que en la actualidad
casi todos tienen su propia regulacién.

Dicho ello, entendemos que una directriz anticipada es un tér-
mino general que contiene instrucciones acerca de los futuros cui-
dados médicos que ha de recibir una persona en el caso de que se
vuelva incapaz de expresarlos por si misma. Esta denominacién, di-
rectrices anticipadas, en realidad constituye el género que compren-
de dos tipos de documentos en virtud de los cuales se puede plasmar
por adelantado la voluntad de la persona que los redacta. Asi, por un
lado, tenemos el llamado testamento vital (living will) y, por otro la-
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do, el poder médico o poder para el cuidado de la salud que se otor-
ga a un representante (health care proxy)'.

El testamento vital, de vida, biolégico o vitalicio ha sido recien-
temente incorporado en nuestro ordenamiento. Sin embargo, en la
mayoria de leyes autonémicas se ha preferido otra denominacién;
concretamente, para hacer referencia a esta figura mediante la cual
una persona con suficiente capacidad puede indicar sus deseos en
torno al cuidado médico que quiere recibir en un futuro y, en su ca-
so, en relacién con el destino de su cuerpo u 6rganos, para el caso en
que no pueda expresar personalmente su voluntad, se hace referen-
cia al documento de «voluntades anticipadas».

En efecto, nos parece mas correcto referirnos a estos documen-
tos como documentos de voluntades anticipadas o de instrucciones
previas, puesto que desde un punto de vista estrictamente juridico
no resulta apropiado denominar testamento a este tipo de manifes-
taciones. Y ello porque, aunque también recojan una disposicién de
ultima voluntad, mientras el testamento despliega sus efectos a par-
tir de la muerte del testador, es decir tiene una eficacia post mortem,
en el testamento vital se producen con anterioridad al fallecimiento,
o sea cuando atn esté viva la persona pese a que no tenga capacidad
para expresar su voluntad?. Por ello, estamos de acuerdo con quie-
nes critican la terminologia «testamento vital», pues estas dos figu-
ras sélo tienen en comun, ademas de que en ambos casos se deben
seguir unas formalidades preestablecidas, que al igual que podemos
redactar un testamento para decidir cémo repartir nuestro patrimo-
nio, es posible redactar un documento legal donde dejemos clara-
mente establecido qué queremos, en términos médico-asistenciales,
para nuestra etapa final de la vida.

' La denominacién de este tipo de representacién varia en funcién del Esta-

do en que se resida: health care Directive, representation Agreement, medical Power
of Attorney o durable Power of Attorney for personal (or health) care.

Al representante se le conoce como «apoderado de cuidados médicos« —health
care Proxy- o «agente de cuidados médicos» —health care Agent-.

2 En el mismo sentido, SAPENA DAVO, F., «<Documento de voluntades antici-
padas (el llamado testamento vital)», Rev. jur. com. valenciana, 2002, n° 3, p. 64.
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En relacién con ello, si atendemos ahora a la regulacién nacio-
nal, podemos apreciar que el legislador espanol todavia ha querido
ser mas preciso. Si en casi todas las leyes autonémicas se ha utiliza-
do la expresién «voluntades anticipadas», en la Comunidad de Ma-
drid y en la dltima etapa parlamentaria por la que ha transcurrido la
Ley nacional que recoge esta figura —la Ley basica reguladora de la
Autonomia del Paciente y de Derechos y Obligaciones en materia de
Informacién y Documentacién Clinica— se ha preferido adoptar la
expresion «instrucciones previas». En este sentido, el Grupo Parla-
mentario Vasco (EAJ-PNV) senala que esta Ley se refiere a las ins-
trucciones previas, pero que si se atiende al hecho de que son varias
las Comunidades auténomas con regulacién propia, habria sido
preferible haber optado por mantener la misma expresién en todas
las normas vigentes, en orden a evitar que la disparidad de términos
empleados pudiera conducir a que los usuarios entiendan que las
instrucciones previas son algo distinto de lo que en otras leyes se lla-
ma voluntades anticipadas, lo cual puede crear algtn tipo de confu-
sién respecto a las normas que son aplicables en un lugar u otro®.

En cualquier caso, como senaldbamos al comienzo, lo utilizare-
mos indistintamente a lo largo de este trabajo, pues no llegamos a
comprender por qué no resulta adecuada la denominacién «volun-
tades anticipadas» y si la de «instrucciones previas»®*, o incluso por
qué no se ha optado por asociar el sustantivo de una con el adjetivo
de otra, resultando algo asi como «voluntades previas» o «instruc-
ciones anticipadas»’.

*  Sin embargo, como apuntan, el cambio se debe a que, segtin parece, la ex-

presion no es correcta en castellano. Son palabras de la diputada Uria Etxebarria,
DS. Congreso de los Diputados, Comisiones (Sanidad y Consumo), n® 26, 12 de ju-
nio de 2002, p. 16549.

4 Debido fundamentalmente a dicha falta de unidad, optamos por titular el
presente trabajo con la expresiéon mas coloquial de testamento vital, conocida por
todos.

> Esto mismo fue puesto de manifiesto por algiin senador durante la tramita-
ci6n parlamentaria de la Ley: «Por cierto, que en su afdn de modificar cuanto més
y mejor, se ha cambiado lo de “voluntades anticipadas” por “instrucciones pre-
vias”. El otro dia, el senador Espasa nos hizo algtin comentario sobre por qué se
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Asimismo, junto a estos documentos donde se recogen las volun-
tades anticipadas de un sujeto, el poder para el cuidado de la salud -
que podria llamarse mandato de asistencia sanitaria—, es un docu-
mento donde se nombra a alguien de confianza para que tome las
decisiones necesarias en torno a los cuidados médicos que uno no
pueda adoptar por si mismo en el momento en que sea necesario.

En todo caso, como ha sefialado la doctrina extranjera, mientras el
documento de voluntades anticipadas tiene un caracter limitado, pues
s6lo surte efecto cuando no hay esperanza de recuperacion (enferme-
dad terminal, coma irreversible, etc.), el poder para el cuidado de la sa-
lud tiene un alcance mas amplio porque despliega sus efectos cada vez
que quien lo otorgé sea incapaz de tomar una decisién, aunque sea de
forma temporal. Y en el caso de que entren en conflicto ambas figuras
deberan prevalecer las instrucciones redactadas por el otorgante, pues-
to que si éste nombré un representante lo hizo para evitar problemas
interpretativos y no para que llegara a contradecir su propia voluntad.

Una vez realizadas estas aclaraciones, conviene puntualizar que
la mayor parte de las leyes que en nuestro ordenamiento se refieren
a estos documentos de instrucciones o voluntades anticipadas, reco-
gen al mismo tiempo la posibilidad de expresar los deseos persona-
les y la designacién de un representante. Es decir, aunque en otros
sistemas juridicos ambas figuras aparezcan por separado, en nues-
tro ordenamiento juridico estdn comprendidas en el mismo docu-
mento, seguramente porque aunque han sido previstas para que
puedan operar independientemente, es recomendable que existan a
la vez. De lo anterior se infiere que el documento redactado consta-
ria de dos partes: una directriz de instruccién y una directriz de de-
legacion®.

habia cambiado, por una razén de literalidad o por lo que fuera. ¢Y por qué no vo-
luntades previas o instrucciones anticipadas? iGanas de cambiar por cambiar, se-
forias! En Catalufia cost6 tres dias al Comité de Bioética lo de “voluntades antici-
padas”. Aqui, para cambiarlo a “instrucciones previas”, se ha tardado un afio», DS.
Senado, Pleno, n° 106, 23 de octubre de 2002 (Dictamen de la Comisién de Sani-
dad y Consumo), p. 6408.

®  En sentido parecido, LUNA MALDONADO, A./OSUNA CARRILLO DE ALBOR-
NOz, E., «La muerte como fenémeno social. Eutanasia y distanasia», en Medicina
legal y toxicologia, J.A. Gisbert Calabuig, Barcelona, 1998, p. 150.
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2.- ALGUNAS REFERENCIAS DE OTROS DERECHOS

La regulacién de las directrices anticipadas constituye un deno-
minador comiin en casi todos los Estados que forman parte de Amé-
rica del Norte, asi como en lugares tan dispares como Canada, Bél-
gica, Ginebra, Venezuela o Puerto Rico.

2.1. Paises de Commom Law

2.1.1. Origeny desarrollo de la figura en los Estados Unidos

La aproximacién al estudio de estos documentos exige comen-
zar por consultar el Derecho existente en el pais que les dio origen, a
saber, Estados Unidos, donde, ademas, de modo generalizado, se re-
conoce la existencia y validez de las dos formas de estas directrices,
el testamento vital y el poder para cuidados médicos. En relacion
con lo anterior se debe senalar que aunque la mayor parte de estos
Estados han concedido valor legal al testamento vital —traduccién li-
teral del living will-, lo cierto es que no ha sido frecuentemente utili-
zadoy, en todo caso, se suele recomendar que se designe también un
representante —health care proxy— que en muchos casos resulta ser
de mayor utilidad’.

Asimismo, la jurisprudencia norteamericana se ha pronun-
ciado en sentido favorable a estos documentos en los conocidos
casos de Ann Karen QUINLAN® y Nancy CRUZAN. En concreto, en
1975 A.K. QUINLAN, de 21 anos, sufrié graves dafios cerebrales y
entré en coma con un diagnéstico médico de enfermedad termi-
nal y sin posibilidad de recuperaciéon después de tomar una canti-
dad considerable de barbitiricos y alcohol. Ante tal situacién su
padre solicité al Tribunal de Nueva Jersey la correspondiente au-
torizacion para desconectar el respirador, y aunque asi se hizo, la
enferma logré vivir durante nueve anos mas. En este caso el Tri-
bunal estableci6 un derecho que tenia la paciente a terminar con

7 BROCK, D.W., Life and death, Cambridge, 1993, p. 154.
8 A este caso se le conoce como seminal case o caso semillero, por crear De-
recho e iniciar una nueva tendencia.
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su vida como consecuencia de «una existencia vegetativa, no cog-
noscitiva» y senalé que «el interés estatal disminuye y el derecho
a la dignidad individual se robustece en la medida que la invasién
del cuerpo humano aumenta y el diagnéstico (sobre la posibilidad
de vida cognoscitiva) se torna confuso o se debilita»’.

Dentro de la misma linea jurisprudencial destaca el caso de N.
CRUZAN, quien el 11 de enero de 1983 sufrié un accidente de trafico
que le hizo entrar en coma durante varias semanas y como conse-
cuencia debia ser alimentada de forma artificial. A la edad de 30
afios Nancy se encontraba en un estado vegetativo que le permitia
continuar viviendo en esa situacién durante muchos afios més, por
lo que sus padres solicitaron a los médicos que dejaran de alimen-
tarla e hidratarla; sin embargo, el personal médico, al no existir una
orden judicial, se negd, lo que motivé la interposicién de la corres-
pondiente demanda. Después de agotar todas las instancias judicia-
les, en noviembre de 1990, una vez que el Tribunal Supremo de los
Estados Unidos reconoci6 la existencia de un derecho constitucio-
nal a rechazar el tratamiento médico, se accedié a la peticion de los
tutores de Nancy y se retiraron los tubos que la alimentaban e hidra-
taban artificialmente, entendiendo que si la paciente hubiera tenido
capacidad hubiese decidido que se le retirara el tratamiento médico.

Precisamente a este tltimo pronunciamiento la doctrina le ha
otorgado el mérito de haber reconocido un derecho a rechazar el
tratamiento médico'’ y de haber servido para enfatizar, al menos in-
directamente, las directrices anticipadas''. Resultado de lo anterior
fue que a raiz de este caso se multiplicaron los documentos donde fi-
guraban declaraciones anticipadas de voluntad y, ante la disparidad
de legislaciones, se hizo necesario adoptar una ley federal aplicable
a todos los Estados, que no es otra que la Ley sobre libre determina-

’ SiLvA-RuIZ, P.F., «El derecho a morir con dignidad y el testamento vitals, BIM], 1992, n®

1651, p. 5681; también en RGD, 1994, enero-febrero, pp. 425 y ss; DWORKIN, R., E/ dominio de la vi-
da, Barcelona, 1994, pp. 255y ss.

10 WiNICK, B.J., «<Advance Directive Instrument for those with Mental Ill-
ness», Univ. Miami L. Rev., 1996, vol. 51, pp. 59-63.

' LARSON, E.J/EATON, T.A., «The limits of advance directives: a history and
assessment of the patient self-determination act», Wake forest L. Rev., 1997, vol. 32,
p- 255.
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cién de los pacientes —Patient Self-Determination Act (PSDA)'*- en
vigor desde el 1 de diciembre de 1991, que permite a cada paciente
expresar su voluntad sobre la atencién médica que desea o no reci-
bir cuando no pueda expresarse autbnomamente.

La promulgacién de dicha Ley supuso un reconocimiento gene-
ral de la validez legal del testamento vital. Entre sus objetivos desta-
ca el de informar a la poblacién de su existencia'® sin que, por otro
lado, supusiera una obligacién para todo paciente. Y en torno a la in-
formacién que ha de proporcionarse a los ciudadanos, se debe pro-
curar que sea bien entendida, pues en la practica suele ocurrir que
cuando los pacientes reciben el formulario donde suelen figurar
esas instrucciones, lo rellenan después de recibir una breve y super-
ficial explicacion verbal donde no se constata que ha sido compren-
dida por el potencial otorgante'*.

Lo maés positivo de esta Ley es que los pacientes pueden ser aten-
didos de acuerdo con sus deseos, lo que supone que el final de la vida
ha dejado de ser un tema tabui para convertirse en una preocupacion
normal y desdramatizada's. Y desde el lado opuesto, entre sus aspec-
tos negativos se le podria objetar, por ejemplo, el que las companias
de seguros intentasen presionar a sus clientes para que aceptasen
las directrices ya redactadas por el centro médico, o también la es-
casa comunicacién que existe entre el médico y el paciente; esta de-
ficiente comunicacion se debe, entre otras razones, a que los médi-
cos son reacios a explicarlas, bien porque no disponen del tiempo
necesario, o bien porque carecen de la formacién adecuada para ha-
cerlo, dado la carga emocional que el asesoramiento y redaccion de
estas directrices conlleva.

2. Un analisis de la PSDA en LARSON, E.J./EATON, T.A., ibid., pp. 249 y ss.

3 Otros de sus objetivos fueron: lograr que se respetase el contenido de los
testamentos vitales, acabar con los tratamientos ftiles, controlar el coste médico y
dar lugar a que cada Estado redactase una ley particular que reconociera su vali-
dez, por todos, ibid., pp. 256 a 261.

4" En Estados Unidos el noventa por ciento de los hospitales dedican menos
de diez minutos a explicar la PSDA y el cuarenta y tres por ciento indican que le
han dedicado menos de cinco minutos, ibid., p. 269.

5 En el mismo sentido, SOULIER, J.P., Morir con dignidad, Madrid, 1995, p.
125.
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Consecuencia de todo ello es que en la actualidad numerosos
Estados norteamericanos tienen leyes que regulan el living will y
otras que permiten redactar un durable power of attorney for health
care'®. Atendiendo a los requisitos necesarios, aunque suelen ser pa-
recidos en todos los Estados, lo cierto es que cada uno ha estableci-
do sus propias particularidades; por ejemplo, en California la Ley
sobre la Muerte Natural (Natural Death Act) de 1976 permite solici-
tar al médico que respete la voluntad del enfermo y deje seguir el
curso de la enfermedad de forma natural hasta una muerte que se
producirad de forma inevitable. Esas declaraciones seran validas
siempre que quien las formul6 fuera mayor de edad, estuviera en su
sano juicio y hubiera firmado libremente el documento en presencia
de dos testigos que no fuesen familiares suyos. Ademas, esta Ley per-
mite que el documento sea revocado en cualquier momento exigien-
do que, en todo caso, se renueve cada cinco anos.

Siguiendo con los Estados norteamericanos, en Kansas'’ el po-
der para cuidados médicos ha de estar firmado en presencia de dos
testigos —nunca podran actuar como tales los representantes o pa-
rientes del otorgante— que tengan al menos dieciocho afos, aunque
también se admite como valido el poder otorgado ante un notario
publico'®. En general se suele permitir que el principal otorgue po-
deres muy amplios a su representante'’, como por ejemplo ocurre

6 En 1997 cuarenta Estados norteamericanos tenfan leyes que regulaban los

living wills y veinticinco Estados tenian leyes que autorizaban los durable powers of
attorney for health care, LARSON, E.J./EATON, T.A., op. cit., p. 251.

7 El 1 de julio de 1989 se reconocié legalmente en Kansas el durable power of
attorney for health care o documento escrito con el cual una persona (el principal)
puede designar a otra como representante (principal’s agent).

¥ Normalmente se redactan formularios que aunque no tienen que ser re-
producidos exactamente, se suelen distribuir entre los pacientes para su utiliza-
cién, LUCKERT, M.J, «Durable Power of Attorney for Health Care Decision», Kan-
sas Med., 1990, mayo, pp. 138 y 140-141 (en estas ultimas péaginas se transcribe el
formulario empleado en Kansas).

Y En cuanto a la posibilidad de nombrar sustitutos que tomen decisiones en
lugar de otro, se debe senalar que no se trata de una solucién totalmente novedosa
en los Estados Unidos, pues numerosos Estados tienen leyes que permiten a los
miembros de la familia y, en algunos casos, a amigos cercanos, tomar estas deci-
siones. De ahi que en 1993 la Conferencia Nacional de Comisiones de unificacién de
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en Kansas, donde esos poderes no se cifien a los cuidados médicos,
sino que en el mismo documento se pueden dar poderes para inter-
venir en asuntos financieros o de otro tipo. La tnica limitacién es
que este representante no podra invalidar la instruccién previa que
el principal hubiera formulado en su testamento vital, puesto que si
éste ha expresado sus deseos, el agente estara obligado a actuar res-
petando su contenido.

Asimismo, en el Estado de Indiana existen varias figuras que
pueden operar autébnomamente o combinadas entre si. En primer
lugar, la Ley de consentimiento del cuidado de la salud permite
nombrar a una persona para que decida en lugar de la primera en
relacién con los tratamientos médicos cuando ésta no sea capaz de
hacerlo®’. Esta persona recibe el nombre de representante del cuida-
do de la salud y su nombramiento ha de hacerse por escrito, estar
firmado por el interesado y hacerse en presencia de otra persona
mayor de edad. Por otro lado, la Ley del Testamento vital establece
la doble posibilidad que tiene toda persona de redactar propiamente
un este documento con el objeto de dejar claro qué tratamientos no
han de ser utilizados para prolongar artificialmente su vida o, por el
contrario, una declaraciéon donde establezca que desea que se le
apliquen todos los tratamientos posibles para prolongar su vida. En
ambos casos se necesita la presencia de dos testigos mayores de
edad, asi como que el documento sea escrito y esté firmado. En todo
caso, se permite su revocacion tanto verbal como escrita, admitién-

leyes estatales propusiera un modelo de legislacién en este campo que ha sido pro-
mulgado en dos Estados (Maine y Nuevo México, ambas leyes promulgadas en
1995), la llamada Uniform Healht-Care Decisions Act (UHCDA). Estas leyes permi-
ten otorgar poder a algunos parientes para tomar decisiones en caso de que el otor-
gante se convierta en incapaz y no haya redactado una directriz anticipada. En
este sentido, la Uniform Health-Care Decisions Act va mas lejos que la Patient Self-
Determination Act al autorizar a los pacientes que no tienen directrices anticipadas
a que verbalmente designen a un sustituto; y en aquellos casos en los que no exis-
ten sustitutos familiares o no se ha hecho ninguna designacion verbal, se daré ese
poder a la persona que conozca los valores del enfermo y se preocupe de su salud,
LARSON, E.J/EATON, T.A., op. cit., p. 286.

20 En este caso, ademas de poder designar un representante se establece la
posibilidad de que el otorgante descalifique a alguien que no desee que intervenga
en la toma de decisiones que afecten a su salud.
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dose incluso la cancelaciéon del documento cuando tenga lugar la
destruccion por su titular, si bien debera ponerse en conocimiento
del personal médico.

Enlazando con esto, cabe apuntar aqui que en el Estado de India-
na, junto a las dos figuras que acabamos de senalar, existe una Ley de
los poderes del abogado, actualmente en vigor, que permite otorgar a
otra persona poder para actuar en diferentes contextos en nombre de
quien la designé, incluyendo el campo de las decisiones que afectan a
la salud. Esa persona habra de ser alguien de confianza, y aunque se
haga referencia en la Ley a un «abogado de hecho», no es necesario
que sea un abogado en sentido estricto. Este documento ha de reali-
zarse por escrito, estar firmado y contar con la presencia de un Nota-
rio y debera especificarse quién ha sido nombrado «abogado de he-
cho» y qué poderes se le han otorgado, lo cual le puede legitimar tanto
para firmar algin contrato, como para tramitar algiin ingreso en un
centro de salud. Este poder podra ser revocado en cualquier momen-
to pero dicha revocacion sélo sera valida si se hace por escrito.

2.1.2. Gran Bretaria y la Enduring Power of Attorney Act

Junto a las distintas leyes de Estados Unidos, especial atencién
merece el tratamiento de esta cuestién en Gran Bretana donde la fi-
gura del testamento vital es escasamente utilizada, mientras que,
por el contrario, se otorga frecuentemente poder general a un repre-
sentante en prevision de la futura incapacidad del otorgante, segtin
disponen las Reglas de 2001 sobre Enduring Powers of Attorney, que
reforman la Ley de 1985 (Enduring Powers of Attorney Act). Entre
otros aspectos, la Enduring Powers of Attorney Act (EPA) de 1985 se
caracteriza por permitir a una persona (donnor) nombrar a otra
(attorney) confiriéndole poder para que tome decisiones acerca de
su propiedad y negocios. Sin embargo, como en dicha Ley no se
hace referencia expresa a la posibilidad de que se decida acerca del
cuidado personal o la salud del otorgante, para suplir esa carencia
la Law Commission®' realizé un informe sobre incapacidad mental

2l Enmarzo de 1995 la Law Commission publicé su Report on Mental Incapa-

city, Law Com. Paper n® 231, 1.25y 1.26.
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recomendando la introduccién de una nueva forma de poder, el lla-
mado Continuing Power of Attorney (CPA)* que, como novedad, ex-
tendia el poder a materias relativas al cuidado personal y cuidado de
la salud, por ejemplo en torno a la aceptacién o rechazo de un trata-
miento médico?, si bien esta propuesta todavia no ha entrado en vi-
gor. La propia ambigiiedad de estos documentos y la posibilidad de
que el paciente cambie de forma de pensar durante su fase critica,
ha dado lugar a que el sustrato legal de las directrices anticipadas se
encuentre en tela de juicio en Gran Bretana, lo cual ha llevado a
considerar que su valor actual es indicativo mas que vinculante*.

2.2. Canaday las peculiaridades de los sistemas vigentes en
sus provincias

El siguiente sistema juridico que constituye el objeto de nuestro
estudio es el canadiense, precisamente porque alli los documentos
de voluntades anticipadas estan muy extendidos. Y como la mayoria

22 Report on Mental Incapacity, cit.:

1.31. Muchos de los aspectos concernientes a este nuevo tipo de poder, por
ejemplo relativos al empleo de formalidades, requisitos personales, y a la finaliza-
cién y revocacién de CPAs son similares a los contenidos en la Enduring Powers of
Attorney Act de 1985.

1.32. La Comisién aconseja que no sean otorgados nuevos EPAs y que la Ley
de 1985 sea revocada. El anexo contiene todas las provisiones transitorias necesa-
rias.

1.33. La Comisién también aconseja que deberia ser posible convertir un EPA
en un CPA.

1.37. Los representantes nombrados por el Tribunal s6lo tendran los poderes
que les otorgue dicho Tribunal sin que ningiin nombramiento pueda durar mas de
cinco anos. Cualquier representante nombrado por el Tribunal debe actuar en el
mejor interés de la persona que ha perdido su capacidad.

23 Con un EPA el representante puede actuar en el terreno financiero y en los
asuntos concernientes a la propiedad privada, pero no puede tomar decisiones
acerca del bienestar personal o cuidado de la salud. Pero con un CPA el represen-
tante podréa tomar cualquier decisién sobre la propiedad, finanzas, bienestar per-
sonal y salud del principal cuando éste sea incapaz, LUSH, D., Cretney and Lush on
Enduring Power of Attorney, Bristol, 2001, p. 10.

24 MASON, J.K/Mc CALL SMITH, R.A/LAURIE G.T., Law and medical ethics,
London-Edinburgh-Dublin, 1999, pp. 433-434.
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de los facultativos son favorables a su utilizacién, la propia Cana-
dian Medical Association ha prometido una politica de apoyo a la fi-
gura del testamento vital, hasta el punto de que en algunas provin-
cias ya existe una normativa especifica que reconoce estos
documentos; asi en Alberta, Manitoba, Terranova, Nueva Escocia,
Saskatchewan, Ontario y Quebec®.

El nombre y la relevancia de estos documentos varia segun la
provincia a la que nos estemos refiriendo. En concreto, en Alberta la
Personal Directives Act que reconoce el testamento vital entré en vi-
gor el 1 de diciembre de 1997 y alli dicho documento se conoce
como personal directive. Necesariamente ha de tratarse de un docu-
mento escrito y en él pueden figurar también instrucciones acerca
del cuidado de la salud y de la persona e incluso se puede nombrar
un representante (agent). El otorgante —cualquier persona que haya
cumplido 18 afos y tenga suficiente capacidad para comprender sus
efectos— tendra que firmar dicho documento en presencia de un tes-
tigo®®.

En Manitoba se reconoce la health care directive (directriz para
la tutela de la salud), que puede ser redactada por toda persona ca-
paz de entender las consecuencias que se deriven de las decisiones
que adopte y, en este sentido, se presume que cualquier persona que
haya cumplido 16 anos puede elaborar este documento, también
por escrito y con la firma de su titular y si tuviera capacidad sufi-
ciente no sera necesaria la presencia de testigos. Sin embargo, en el
caso de que se designe un representante o delegado éste ha de tener
como minimo 18 afios?’.

En Terranova el documento de voluntades anticipadas se cono-
ce como advance health care directive y el delegado o representante
es el substitute decision maker. Toda persona con suficiente capaci-

%5 En las provincias de Colombia Brit4nica y Principe Eduardo no han entra-

do en vigor las correspondientes leyes, la Representation Agreement Acty la Consent
to treatment and health care Directives Act, respectivamente.

26 No pueden ser testigos el representante, el conyuge de éste ni el conyuge
del otorgante.

27 En este caso la Ley autoriza al delegado para asumir decisiones relativas a
la tutela de la salud pero no al cuidado de la persona.
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dad puede redactar este documento y, salvo que se demuestre lo
contrario, existe una presuncion favorable a partir de los 16 anos,
mientras que al delegado se le exige haber cumplido 19 anos. El do-
cumento ha de estar firmado por el titular y dos testigos imparciales,
y en el caso de que se hubiera designado un representante, éste ha-
bra de aceptar el cargo por escrito.

Siguiendo con las provincias canadienses, en Nueva Escocia
cualquier ciudadano que haya cumplido 19 anos puede designar a
otra persona adulta para que preste su consentimiento en torno al
tratamiento sanitario que deba recibir el primero en caso de que
pierda su capacidad. Esta delegacion, llamada authorization, debe
realizarse por escrito®® y ha de estar firmada por el otorgante y un
testigo imparcial.

En Saskatchewan el testamento vital es llamado simplemente
directive y puede ser redactado por cualquier persona que haya cum-
plido 16 anos y tenga suficiente capacidad. No obstante, la persona
nombrada como delegado debera tener 18 afios y ser capaz de asu-
mir decisiones para la tutela de la salud®. La directriz ha de estar
firmada por el otorgante y sélo si no tuviera la capacidad requerida
habra de ser firmada por otra persona en presencia de dicho otor-
gante y de un testigo, sin que pueda firmarla ni ser testigo el delega-
do o el conyuge del delegado.

En Ontario se denomina power of attorney for personal care y
debe contener necesariamente el nombramiento de un delegado
(attorney for personal care) que tenga capacidad para comprender el
alcance de una directriz de instruccién. En este caso se exige que
tanto el titular como el representante tengan 16 afos, sin que pueda
ser representante una persona profesionalmente retribuida por acti-
vidades sanitarias o asistenciales que se encuentre relacionada con
el titular, a menos que se trate del cényuge, companero sentimental
o pariente. Este documento debe ser firmado por dos testigos, sin

28 Aligual que en Terranova, la Ley no permite al delegado asumir decisiones

relativas al cuidado de la persona y ni siquiera permite el nombramiento de méas
delegados.

2 Igualmente, el delegado puede asumir decisiones relativas a la tutela de la
salud pero no al cuidado de la persona.
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que el representante, el conyuge o compaiiero del titular o del dele-
gado, o los hijos puedan actuar como tales.

Por dltimo, en Quebec también se han legalizado las directrices
anticipadas al permitir que una persona pueda redactar un mandate
in anticipation of incapacity. El titular (imandator) puede nombrar a
un representante (mandatary) para que asuma en su lugar decisio-
nes relacionadas con la tutela de la salud y el cuidado de la persona
para el caso en que el titular no pueda hacerlo, respetando al maxi-
mo su voluntad. Este mandato puede ser elaborado por toda perso-
na que haya cumplido 18 afios siempre en presencia de testigos.

Si bien todas estas leyes recogen aspectos semejantes, cada una
tiene sus propias particularidades que deberan ser respetadas aten-
diendo al lugar donde se redacte el documento, pues entendemos,
como ocurre en Espania, que si el documento ha de surtir efecto en
una provincia distinta a aquella en la que se redactd, debera ser res-
petada la voluntad del paciente aun cuando si donde se encuentra
no existe normativa que reconozca el testamento vital, incluso con
independencia de las cuestiones formales que en cada provincia se
exijan para su valida elaboracién.

2.3. Europay el Convenio sobre Derechos Humanos y
Biomedicina de 1997

Hasta hace unos afios la mayoria de paises europeos no contenia
una normativa que reconociera efectos legales a las voluntades anti-
cipadas. Sin embargo, el Convenio del Consejo de Europa sobre De-
rechos Humanos y Biomedicina de 4 de abril de 1997, ratificado por
Espania en el afio 2000, ha abierto la puerta a estos documentos al
establecer en su art. 9 que «Serdan tomados en consideracién los de-
seos expresados anteriormente con respecto a una intervencién mé-
dica por un paciente que, en el momento de la intervencién, no se
encuentre en situacién de expresar su voluntad»*.

3 Con anterioridad a esta fecha en Europa destaca la Ley danesa de 1 octu-

bre de 1992, en virtud de la cual el médico debe consultar un archivo informatico
central sobre testamentos vitales.
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En este punto, mientras que los paises anglosajones aceptan con
naturalidad las declaraciones de voluntades anticipadas, los paises
latinos se encuentran en un estadio inferior, ya que la cultura ante la
muerte se sittia ante un grado de desarrollo distinto®!, pues aunque
se ha ido reconociendo validez a estos documentos, sobre todo tras
la aprobacién del Convenio de Oviedo de 1997, su reconocimiento
no ha alcanzado su tltima fase.

2.3.1. Suizay el reconocimiento del testamento vital

En la zona francéfona de Suiza destaca una Ley aprobada poco
antes de la publicacién del Convenio europeo de 1997; concreta-
mente, en marzo de 1996 se adopt6 en el cantén de Ginebra una Ley
que obliga a los médicos a respetar las Directrices anticipadas (tes-
tament biologique). La nueva Ley constituye una importante nove-
dad en esta parte de Suiza*, ya que incluso ha modificado la Ley que
regula las relaciones entre los profesionales sanitarios y los pacien-
tes, de 6 diciembre de 1987, senialando en su articulo tnico que se
introduce un nuevo parrafo al art. 5, que constituye el parrafo terce-
ro*, en virtud del cual «Las directrices anticipadas redactadas por
el paciente antes de que se convierta en incapaz de discernir, deben
ser respetadas por los profesionales de la salud si ellos intervienen
en una situacién terapéutica que el paciente hubiera contemplado
en sus directrices».

2.3.2. El ordenamiento juridico italiano y la Ley de 28 de marzo
de 2001, n. 145

A pesar de la existencia de las Leyes danesa y suiza, lo cierto es
que en la mayor parte de paises europeos no existia a nivel legisla-
tivo reconocimiento alguno del testamento vital; sélo reciente-

31
32

En el mismo sentido, SOULIER, J.P., op. cit., p. 17.
Sélo hay cuatro cantones (Valais, Lucerna, Argovia y Appenzell) que tienen
una legislacién similar. Exit-ADMD se propone incentivar una accién analoga en
otros cantones y ha lanzado una accién en este sentido en el cantén de Vaud.

33 Con la nueva Ley los parrafos 3 a 6 del art. 5 se convierten en los parrafos
4a7.
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mente la sociedad de cada Estado se estd haciendo eco de la nece-
sidad y por ello estdn apareciendo nuevas leyes o, al menos,
posturas favorables a su reconocimiento en el plano doctrinal. En
lo que se refiere a Italia, antes de la promulgacién de la Ley de
2001, aunque los documentos de voluntades anticipadas no tenian
reconocimiento juridico, al menos si estaban recogidos en el C4di-
go de deontologia médica, cuyo art. 34 establece que «El médico
debe atender, en el respeto a la dignidad, a la libertad y a la inde-
pendencia profesional, a la voluntad de curarse, libremente ex-
presada por la persona. En caso de grave peligro para el paciente,
si éste no es capaz de manifestar su propia voluntad el médico no
puede dejar de tener en cuenta lo que hubiera manifestado con an-
terioridad»**.

Asimismo, el Centro de Bioética de la Universidad Catélica del
Sacro Cuore de Roma ha reconocido «la legitimidad ética y juridica
de las voluntades que cada persona, en plena posesion de sus facul-
tades mentales, pueda expresar, incluso a través de un documento
escrito, en relacién con intervenciones médicas que deban aplicar-
sele al final de su vida, como expresién de una reflexiéon personal y
responsable». Sin embargo, con el fin de evitar algunas dificulta-
des, ha senalado que «el recurso eventual a una carta de autodeter-
minacién deberia permanecer siempre en el &mbito de un procedi-
miento de comunicacién interpersonal, no elevada a rango de
documento de validez juridica y por tanto impuesto al personal sa-
nitario».

En esta misma direccién, la Consulta de Bioética de Milan ha re-
dactado una Carta de autodeterminacién (Biocard) que consiste en
un formulario donde se puede manifestar la voluntad particular en
relacién con los tratamientos futuros y evitar el encarnizamiento te-
rapéutico. Si hasta ahora se reconocia el derecho a rechazar un tra-
tamiento aun cuando ese hecho diera lugar al fallecimiento de la

3 Asociacién fundada en 1989 para el estudio de los dificiles problemas que

surgen en la medicina actual y, en particular, en relacién con el nacimiento y la
muerte.

Otra version de testamento biolégico ha sido propuesto por la Asociacién Exit-
Italia.
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persona®, este razonamiento por fin ha encontrado una confirma-
cién explicita en la reciente Ley de 28 de marzo de 2001, n. 145 con
la que Italia ha ratificado el Convenio Europeo de Derechos Huma-
nos y Biomedicina de 4 de abril de 1997°°.

2.3.3. Lareciente aprobacion de la Ley francesa 2002-303, de 4
de marzo, sobre los Derechos de los Enfermos y la Calidad
del Sistema Sanitario

En general, la mayoria de ordenamientos juridicos —entre los
que se encuentra el sistema francés— no se detienen como debieran
en el estudio de la fase final de la vida de las personas®’. Sin embar-
go, lo cierto es que Francia®® cuenta con un «verdadero y propio es-
tatuto juridico del cuerpo humano» similar a un «cédigo de bioéti-

33 Asimismo, segiin el art. 32 del Cédigo de deontologia médica de 1999: «en

todo caso, ante un rechazo documentado de la persona capaz de entender y que-
rer, el médico debe desistir de los actos consecuentes de diagnosis y/o curativos,
sin que esté permitido ningtn tratamiento médico en contra la voluntad de la per-
sona». Este principio impone al médico, cuando el paciente no esté en grado de ex-
presar su voluntad, tener en cuenta lo que pudo manifestar en el pasado (art. 34) y,
sin olvidar la prohibicién de la eutanasia activa, proseguir la terapia de manteni-
miento de los enfermos incurables s6lo «hasta que sea razonablemente tutil» (art.
37).

% Ensu art. 3 sefiala que el Gobierno italiano en el plazo de seis meses desde
la entrada en vigor de la presente Ley debera aprobar los decretos legislativos que
sean necesarios para adaptar el ordenamiento italiano a los principios y normas
del Convenio europeo.

37 Como sefiala M.F. CALLU, no existe un estatuto del ser humano cuando
“dialoga con la muerte”; por ello realiza una triple distincién: en primer lugar en-
tre quien se encuentra en una fase irreversible cuya voluntad puede chocar con la
de terceros; en segundo lugar distingue el estado de quien agoniza y, aunque sea
juridicamente capaz, puede encontrarse sometido a un encarnizamiento terapéuti-
co mientras que se haya pronunciado por escrito a favor de su eutanasia; y, por tl-
timo, el estado de quien acaba de morir y juridicamente no es atin un cadaver, vid.,
«Autour de la mort: variations sur “Madame se meurt, madame est morte”», Rev.
trim. dr. civ., 1999, n. 2, p. 313.

38 En Francia las declaraciones de voluntades anticipadas comenzaron a co-
nocerse gracias a la Asociacién francesa Derecho a Morir Dignamente; no obstan-
te, al ser considerados por muchos como supuestos de eutanasia activa no tuvieron
demasiado éxito y por ese motivo se ha retrasado la posibilidad de legislar al res-
pecto.
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ca»*’ desde la promulgacién de las Leyes de 29 de julio de 1994, n.
653, sobre el Respeto del Cuerpo Humano y la n. 654 sobre la Dona-
cién y Utilizacién de Elementos y Productos del Cuerpo, Asistencia
Médica a la Procreacion y a la Diagnosis Prenatal. No obstante, lla-
ma la atencién que en el momento de elaborar estas dos leyes el le-
gislador no se pronunciase en torno a los documentos de voluntades
anticipadas, lo cual puede llevarnos a la conclusién de que la renun-
cia a una especifica disciplina en torno al derecho a morir con digni-
dad al que ya se referia la recomendacion n® 779 del Consejo de Eu-
ropa de 1976, confirma la orientacién «cerrada» de los sistemas
vigentes en relacion con la eutanasia, en las dos formas del mercy-ki-
lling (muerte sin dolor) y el letting die (en el sentido de evitar el en-
carnizamiento terapéutico®, es decir, como omisién de curacién
frente a una enfermedad mortal)*'.

A lo anterior se debe afiadir que ante el silencio de dichas leyes
en relacion con el final de la vida, la Ley 2002-303, de 4 de marzo,
relativa a los Derechos de los Enfermos y a la Calidad del Sistema
Sanitario, ha venido a colmar en parte este vacio normativo*. Y ello
porque su art. 22 —ubicado en el capitulo II, sobre Derechos y res-
ponsabilidades de los usuarios, del titulo II- modifica el Cédigo de
Salud Publica de 1953 y regula, por un lado, la informacién a la que
tienen derecho los usuarios del sistema sanitario y, por otro, el papel
de su voluntad en los tratamientos médicos. En concreto interesa
poner de relieve que el apartado sexto de dicho articulo permite a
cualquier persona nombrar a otra (un familiar, un amigo intimo o

39 ZATTI, «Verso un diritto per la bioetica: risorse e limite del discorso giuridi-

co», Riv. dir. civ., 1995-1, p. 43.

40" El encarnizamiento terapéutico constituye un concepto muy delicado en la
medida en que no esta oficialmente reconocido, en nuestro pais (la Proposicién de
Ley del senador Henri Caivallet, en 1988 fue rechazada), como ocurre con los tes-
taments de vie (o testamentos biol6gicos, también propuestos en 1988 por dicho se-
nador, que en 1980 fundé la asociacioén por el derecho a morir dignamente france-
sa), CALLU, M.F,, op. cit., p. 334.

4 CaRrusl, D., «Le nuove leggi francesi sulle biotecnologie», Riv. dir. civ.,
1996-11, pp. 570-572.

4 Una concisa exposicién de la misma en SEUBA TORREBLANCA, J.C., «Breve
presentacion de la Ley francesa 2002-303, de 4 de marzo, relativa a los derechos de
los enfermos y a la calidad del sistema sanitario», Indret.com, 2/2002, pp. 1y ss.
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incluso su médico) para que sea consultada en el caso de que el inte-
resado no pueda declarar su voluntad ni recibir la informacién ne-
cesaria para tal fin.

2.3.4. Alemaniay la ausencia de normas relativas al testamento
vital

Igualmente, merece especial atencion el Derecho aleman sobre
todo después de que en 1998, tras la promulgacion de los Principios
de la Asociacién médica alemana referentes al cuidado médico ter-
minal, se establecieran entre sus proposiciones basicas el rechazo
de la eutanasia y el respeto a los deseos y a las declaraciones antici-
padas de los pacientes. Un enfermo con suficiente capacidad tiene
derecho a aceptar o rechazar los consejos del médico y éste ha de
respetar la voluntad del paciente incluso en el caso de que no coinci-
da con el diagnéstico y medidas que le hubiera indicado®.

En este sentido, también en Alemania se aconseja que para evi-
tar situaciones impredecibles se nombre un representante que susti-
tuya al paciente incapaz y dé su consentimiento en torno a la aplica-
cién, rechazo o interrupcién de ciertos tratamientos médicos. Y
como este consentimiento se refiere a medidas que suponen un gran
riesgo para la vida y la salud, ha de ser concreto y realizarse por es-
crito*!, sin que, por otro lado, en ningtin caso deba olvidarse que en
Alemania por el momento no se ha regulado el testamento vital en
ninguna ley, no existiendo, pues, ninguna forma predeterminada
para exteriorizar estas voluntades.

2.3.5. La despenalizacion de la eutanasia en Holanda

Asimismo, conviene senalar que Holanda ha sido el primer pais
europeo que ha legalizado la eutanasia, que hasta la introduccién de
la nueva normativa también se encontraba tipificada en su Cédigo
penal (Wetboek van Strafrecht), fundamentalmente en los arts. 293 y

3 WEGENER, R., «Living testaments and medical decisions», Forensic Sc.

Int., 2000, vol. 113, n° 1-3, p. 487.
4 El consentimiento del representante requiere la aprobacién del Tribunal
tutelar (§ 1904 BGB).



46 CRISTINA LOPEZ SANCHEZ

294. Sin embargo, como en el curso de los dltimos tres decenios ha
tenido lugar un cambio en la opinién publica holandesa®, a finales
del mes de noviembre de 2000 se aprob6 una Ley despenalizadora
de la eutanasia activa para determinados supuestos —que ha entrado
en vigor el 26 de marzo de 2002-, entre los que se incluyen los casos
de enfermedades incurables, irreversibles y dolorosas. Ademas, jun-
to a la enunciacién de supuestos se establecen una serie de requisi-
tos que limitan su aplicacién. De ahi que la eutanasia deba ser solici-
tada por el propio paciente, una vez haya reflexionado seriamente al
respecto, y se necesita la autorizacion de dos médicos asi como la re-
visién de una comisién de expertos que controle todos los casos que
se produzcan.

2.3.6. Ellegislador belga tras los pasos de la norma holandesa

Por dltimo, después de que en Holanda se publicara la primera
Ley que admite la eutanasia, también en Bélgica se ha aprobado
una ley en sentido similar. La Ley belga de 28 de mayo de 2002 per-
mite la finalizacién anticipada de la vida en dos casos, a saber,
cuando el paciente esté afectado por una enfermedad incurable o
padezca un sufrimiento fisico o psiquico insoportable. En el caso
de que el paciente no sufra una enfermedad incurable, el médico
debera tomarse un mes de reflexiéon y pedir la opinién de otros dos
médicos*. Pero, por lo que ahora interesa, la Ley también ofrece la

45 CoNCY,P./JJANSSEN, A., «La nuova disciplina dell’aiuto attivo a morire e del

suicidio clinicamente assitito nei paesi bassi», Dir. fam. e per., 2001, 4, p. 1788.

4 La Ley no obliga a los médicos a practicar una eutanasia si no lo desean
y establece unas condiciones estrictas para llevarla a cabo. Ademas, esta Ley
s6lo es aplicable a personas mayores de 18 anos capaces de hacer la peticion
por si mismas, de manera voluntaria y reflexionada, asi como presentarla por
escrito.

Una vez producida la eutanasia, serd considerada como muerte natural y en
los cuatro dias siguientes el médico debera presentar un documento para su regis-
tro a la Comisiéon Federal de Control y de evaluacion de la aplicacién de la Ley de
la eutanasia, compuesta por 16 miembros que se encargaran de verificar que ha
sido efectuada seguin los requisitos preestablecidos en la Ley. Si dos terceras partes
de la Comisién consideran que el médico no se ha cefiido a la Ley, dicho érgano
enviaré el caso al fiscal del Tribunal donde se produjo el fallecimiento para que
éste emprenda las medidas judiciales que estime oportuno.
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posibilidad de suscribir un testamento vital que surtira efectos cuan-
do el paciente se encuentre en estado de coma y, en caso de existir,
se exige legalmente su renovacién cada cinco anos.

2.4. Otros sistemas juridicos

La influencia de aquellos paises donde han proliferado los testa-
mentos vitales se ha dejado sentir en otros ordenamientos juridicos.
Por ejemplo, se reconoce expresamente la validez del testamento vi-
tal en Venezuela’ y en Puerto Rico. Concretamente en Puerto Rico
destaca la reciente aprobacién de la Carta de Derechos y Responsa-
bilidades del Paciente, Ley n° 194 de 25 de agosto de 2000, cuyo art.
9, referido a los derechos relacionados con la participacién en la
toma de decisiones sobre ciertos tratamientos, establece que todo
paciente puede hacer uso de directrices o guias adelantadas en rela-
cién con su tratamiento, o designar a una persona para que actte
como su tutor en caso de ser necesario en relacién con la toma de
decisiones™®.

Por otra parte, aunque en Uruguay no existe una ley especifica
que se refiera a las directrices anticipadas de forma directa, algunas

A pesar de todo, la oposicién parlamentaria democristiana belga se opone enérgi-
camente a este sistema. Ademas, no estan de acuerdo en que esta Ley se aplique tam-
bién a personas que sufren problemas psiquicos, por lo que ya han anunciado su inten-
cién de iniciar un procedimiento ante el Tribunal Europeo y ante la Comisién de
Derechos Humanos de las Naciones Unidas. En este sentido, recientemente el Tribunal
Europeo rechazo la peticién de eutanasia de una mujer britanica que sufria una enfer-
medad incurable, sefialando que un ser humano no tiene el «derecho a la muerte».

47 Sin embargo, y a pesar de que tinicamente se requiere que el documento
redactado sea presentado en una notaria y escrito en presencia de dos testigos, esta
figura no es muy utilizada en Venezuela.

8 Elart. 9 dela Ley n° 194 establece que «Todo paciente, usuario o consumi-
dor de servicios de salud médico-hospitalarios en Puerto Rico tiene derecho a:

¢) El uso de directrices o guias adelantadas en relacién a su tratamiento, o de-
signar a una persona que actiie como su tutor en caso de ser necesario para la
toma de decisiones. Todo médico o profesional de la salud debera discutir con sus
pacientes y los familiares de éstos el uso de directrices o guias adelantadas de pre-
ferencias, incluyendo, pero sin limitarse a, el uso de poderes y testamentos vivien-
tes (living wills). El proveedor honrara dicho deseo hasta donde esté permitido por
ley».
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normas dispersas en la Constitucién y en el Cédigo civil permiten
defender su reconocimiento. En concreto, el art. 7 de la Constitu-
cién de la Republica establece el derecho de las personas a ser am-
paradas en el goce de su vida; el art. 44 de la Constitucién senala que
el Estado ha de legislar en todas las cuestiones relacionadas con la
salud y, teniendo en cuenta que el art. 10 senala que nadie esta obli-
gado a hacer lo que no manda la ley ni se puede impedir hacer lo que
no esta prohibido, parece que pueden tener cabida los testamentos
vitales*’. Asimismo, similares conceptos se hallan en la Ley 14005 de
Donacién de Organos, en cuanto se establece la posibilidad de dis-
poner del propio cuerpo a la vez que se permite que otras personas
sean quienes decidan en estos casos en lugar del donante, ante de-
terminadas situaciones.

49 Ademas, el art. 72 de la Constitucién de Uruguay establece que no se exclu-

yen otros derechos inherentes a la persona humana aunque no estén expresados en
ella.



CAPITULO 111

Los documentos de voluntades anticipadas o
instrucciones previas en Espaina

1.- SUIMPLANTACION EN NUESTRO PAIS

Los documentos de instrucciones previas se estan introducien-
do en la sociedad y Derecho actuales de la misma forma que el con-
sentimiento informado se introdujo hace algunos afios. En concreto,
las asociaciones Pro Derecho a Morir Dignamente (DMD) han sido
las que con mayor impetu han ido promocionando por todo el mun-
do estas manifestaciones de autonomia del enfermo, llegando a ela-
borar modelos de testamentos vitales'.

Junto a ello conviene senalar la existencia de un Borrador de Pro-
yecto de Ley sobre tratamiento médico en determinadas circunstan-
cias, redactado por RODRIGUEZ AGUILERA a finales de la década de los
ochenta con la colaboracién de algunos miembros de la asociacién
DMD y otros profesionales. Ese Proyecto constaba de nueve puntos y
merece ser destacado el hecho de que ya entonces ofrecia la posibili-
dad de elaborar un testamento vital’>. En concreto, el primero de sus
puntos senalaba que «Todo enfermo mayor de edad y juridicamente
capaz tiene derecho a elegir su tratamiento médico y rechazar el que
se le proponga (...). Si el paciente se encontrara en estado inconscien-
te, o fuera un menor o un incapacitado mental, el facultativo debera

' En Espana esta asociacién elaboré su primer modelo de testamento vital el

4 de abril de 1987 y en febrero de 1996 present6 un segundo modelo y abrié un re-
gistro para sus socios. Entre sus propuestas, ademas de la légica defensa de una
muerte sin sufrimientos inttiles, inclufa la de que se pudiera actuar penalmente,
por un delito de coacciones, contra los médicos que se empefiaran en prolongar la
vida de un enfermo contra su voluntad, previamente manifestada.

2 RODRIGUEZ AGUILERA, C., «El derecho a una muerte digna», en La eutana-
sia y el arte de morir, ed. J. Gafo, Madrid, 1990, pp. 109-111.
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consultar a su tutor o parientes méas préximos y, de acuerdo con ellos,
decidira la conducta a seguir. Si hubiera testamento vital se tendra en
cuenta su contenido para adoptar la decision procedente».

Asimismo, resulta de suma importancia el punto quinto de este
Proyecto, donde al referirse a los aspectos formales del documento
de voluntades anticipadas advertimos algunos aspectos coinciden-
tes con algunas normas autonémicas actuales: «Para el ejercicio de
los indicados derechos podra utilizarse cualquier medio (verbal, es-
crito, grabado) incluso el llamado testamento vital que podra ser re-
vocado en cualquier momento.

El testamento vital podra formalizarse ante notario o ante dos tes-
tigos, debiendo figurar en él la fecha, lugar, datos personales del inte-
resado y la decision sobre su tratamiento médico en circunstancias de
enfermedad o dafio fisico o psiquico grave». Anade el punto séptimo
de este Borrador que «Los testigos no podran ser herederos legitimos
o testamentarios del titular del documento, ni el médico asistente, o
miembro por cualquier concepto de la institucién sanitaria donde se
encuentre o resida el interesado. Tampoco podran serlo los familiares
hasta el cuarto grado de dichos facultativos y dependientes»’.

En todo caso, cualquier regulacién de los documentos de instruc-
ciones ha de procurar que las principales dificultades que pudieran
surgir, por ejemplo la libre formacion de la voluntad del otorgante, la
eleccién de una forma documental adecuada que garantice su autenti-
cidad, la revocabilidad del documento, la fijacién del momento a partir
del cual despliegue sus efectos, la admisibilidad de la figura del repre-

*  También se encuentran referencias al testamento vital en el punto segundo

del Proyecto al establecer que «con independencia de anterior manifestacién de
voluntad en testamento vital, en el caso de enfermedad (...) que cause a una perso-
na (...) podra ésta solicitar tratamiento paliativo».

Y en el punto sexto: «Ninguna persona, institucién, médico o ayudante, que
cumpla con lo dispuesto en un testamento vital o personalmente por el paciente,
dentro de los limites que en la presente ley se establecen, tendra por ello responsa-
bilidad de clase alguna».

Y en el daltimo punto, el noveno, se lee: «La persona que no cumpla o que ocul-
te o falsifique un testamento vital o la revocacién del mismo sera castigada como
autora de un delito de coacciones, con independencia de cualquier otro que de tal
conducta pudiera derivarse».
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sentante del enfermo o el establecimiento de un registro, queden re-
sueltas. Y si en Espana ha sido el legislador catalan el que antes ha re-
gulado esta materia, no debe desconocerse que la tramitacién nacional
no se basé tnicamente en la mencionada Ley autonémica sino que, a
decir verdad, en Espafia ya contdbamos con una Ley que en cierto
modo ha podido constituir un referente a tener en cuenta en orden a fa-
cilitar el entendimiento y elaboracion de la Ley estatal. Nos referimos a
la normativa que regula la donacién de 6rganos pues, como sabemos,
permite a todo sujeto expresar con caracter previo lo que quiere hacer
en el caso de que llegue a convertirse en un donante pero no pueda ex-
presar su voluntad. De ahi que debamos reconocer cierta relevancia a
las normas preexistentes en torno a la disposicién anticipada de los 6r-
ganos vitales, aspecto que, ademas, ha quedado reafirmado con la ex-
presa mencién de la posibilidad de establecer en el testamento vital lo
que se desea en cuanto a la donacién de 6rganos en el art. 11 de la Ley
estatal, asi como en algunas normas autonémicas. Por tanto, pasemos
a adentrarnos en el estudio de los documentos de instrucciones previas
sin olvidar, tras este breve inciso, que, a sabiendas de la novedad que el
tema suscita, no estamos ante una materia totalmente extrana, pues
por lo general las personas suelen pensar qué desean que se haga cuan-
do mueran, tanto en relacién con el reparto de sus bienes materiales,
como en torno a la donacién de 6rganos, tipo de entierro, etc., por lo
que, en cierto modo, existe cierta tradicién a este respecto.

2. LEYES AUTONOMICAS

En primer lugar queremos expresar que nos resulta ciertamente du-
doso el mérito de esta proliferaciéon de normas autonémicas en una mate-
ria cuya regulacién clama por la uniformidad al referirse a un derecho hu-
mano fundamental®. Con todo, resulta alentador comprobar que las
Comunidades auténomas han regulado esta materia de forma mas o me-
nos homogénea, pues encontramos en estas leyes bastantes semejanzas en
torno a los documentos que generalmente denominan «de voluntades an-
ticipadas», pues inicamente la Comunidad auténoma de Madrid se refiere

4 En este sentido, ALONSO OLEA, M., «El consentimiento informado en medi-

cinay cirugia», RAP, 2001, n° 155, p. 25.
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a los mismos con el nombre de instrucciones previas y el Proyecto de Ley
de Andalucia utiliza la denominacion «declaraciones vitales anticipadas».

Asi, por ejemplo, las Leyes de Catalufia, Galicia y Navarra coinci-
den en la definicién que proporcionan en torno a las voluntades anti-
cipadasy, en cuanto a la forma requerida en cada caso, se suelen refe-
rir a la doble posibilidad de su otorgamiento ante notario o ante
testigos mayores de edad y con capacidad de obrar; ademas, en casi
todas estas Leyes se establece que en ningtin caso se tendran en cuen-
ta las previsiones contrarias al ordenamiento juridico. Sin embargo,
ciertas peculiaridades les dotan de personalidad por lo que resalta-
mos la conveniencia de sefialar, llegado este punto, qué Comunidades
han sido las que por el momento han legislado en esta materia.

2.1. La Ley catalana 21/2001, de 29 de diciembre, sobre
Derechos de Informacién concernientes a la Salud, a la
Autonomia del Paciente y a la Documentaciéon Clinica

En lo que a la Comunidad auténoma de Cataluiia se refiere, en
julio de 1999 los representantes de todos los Partidos politicos de la
Comisién de Justicia del Parlamento autonémico llegaron a un
acuerdo unanime después de haber consultado a los organismos
pertinentes y, finalmente, en diciembre de 2001, se aprobd el texto
definitivo de la Ley 21/2001, de 29 de diciembre, sobre Derechos de
Informacién concernientes a la Salud, a la Autonomia del Paciente y
ala Documentacién Clinica.

Esta Ley otorga validez al documento de voluntades anticipadas®,

> Segtin el Preambulo de la Ley 21/2001 «La inclusién de la regulacién sobre

la posibilidad de elaborar documentos de voluntades anticipadas en la parte relativa
a la autonomia del paciente constituye seguramente la novedad mas destacada de la
Ley. Incorporar dicha regulacién supone reconocer de manera explicita la posibili-
dad de que las personas puedan hacer lo que comtinmente se conoce como testa-
mentos vitales o testamentos biolégicos, por primera vez en el Estado espanol, para
poder determinar, antes de una intervencién médica, sus voluntades por si, en el mo-
mento de la intervencién, no se encuentran en situacién de expresarlas. Un docu-
mento de estas caracteristicas, de acuerdo con lo establecido por el articulo 9 del
Convenio del Consejo de Europa sobre los Derechos del Hombre y la Biomedicina
de 1997, antes mencionado, debe entenderse como un elemento coadyuvante en la
toma de decisiones, a fin de conocer con mas exactitud la voluntad del paciente».
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figura que, como ya se ha indicado en otro lugar, mas comtinmente
se conoce como testamento vital. En su art. 8, incluido en el capitulo
IV, referido al derecho de la autonomia del paciente, se establece
que:

«l. El documento de voluntades anticipadas es el docu-
mento, dirigido al médico responsable, en el cual una per-
sona mayor de edad, con capacidad suficiente y libremen-
te, expresa las instrucciones a tener en cuenta cuando se
encuentre en una situacion en que las circunstancias que
concurran no le permitan expresar personalmente su vo-
luntad. En este documento la persona puede también de-
signar a un representante, que es el interlocutor vdlido y
necesario con el médico o el equipo sanitario, para que la
sustituya en el caso de que no pueda expresar su voluntad
por si misma.

2. Debe haber constancia fehaciente de que este docu-
mento ha sido otorgado en las condiciones senialadas en el
apartado 1. A dicho efecto, la declaracion de voluntades
anticipadas debe formalizarse mediante uno de los si-
guientes procedimientos:

a)  Ante notario. En este supuesto no es precisa la
presencia de testigos.

b)  Ante tres testigos mayores de edad y con plena ca-
pacidad de obrar, de los cuales dos, como minimo, no de-
ben tener relacion de parentesco hasta el segundo grado ni
estar vinculados por relacién patrimonial con el otorgan-
te.

3. No se pueden tener en cuenta voluntades anticipadas
que incorporen previsiones contrarias al ordenamiento ju-
ridico o a la buena prdctica clinica, o gue no se correspon-
dan exactamente con el supuesto de hecho que el sujeto ha
previsto en el momento de emitirlas. En estos casos, debe
hacerse la anotacién razonada pertinente en la historia
clinica del paciente.

4. Si existen voluntades anticipadas, la persona que las
ha otorgado, sus familiares o su representante debe entre-
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gar el documento al centro sanitario donde la persona sea
atendida. Este documento de voluntades anticipadas debe
incorporarse a la historia clinica del paciente».

Esta Ley se considera pionera al menos en el sur de Europa y ha
tenido repercusién tanto en otras Comunidades auténomas como en
el Parlamento nacional. Sin embargo, nada més ser promulgada se
echoé en falta la necesidad de haber previsto un Registro especial
creado al efecto de recoger este tipo de documentos, cuestién que,
por otra parte, ha sido recientemente solventada.

Conviene senalar que esta Ley obliga a los médicos a escuchar
mas, a informar mas y a incluir mas datos en las historias clinicas.
Asimismo, si un médico es destinatario de uno de estos documentos
debera evaluarlo pues la Ley le encomienda la funcién de compro-
bar su autenticidad y de juzgar si los deseos manifestados respetan
los requisitos legales, es decir, si se ajustan al ordenamiento juridi-
co, si son o no conformes con la buena practica clinica y si se corres-
ponden con el supuesto de hecho previsto por el paciente; de aqui se
deduce, entre otros aspectos, que la eutanasia queda excluida®.

Por tltimo, nos referiremos al Registro cataldan de testamentos
vitales. Desde la creacién de este Registro catalan’, los documentos
de voluntades anticipadas podran ser consultados por los médicos

® No es competencia de un Parlamento autonémico dictar disposiciones

contrarias al Cédigo penal y probablemente por ello el texto se queda en la regula-
cién de précticas que, hoy por hoy, son undnimemente consideradas como una
buena praxis clinica. Hoy es una buena practica médica lo que clasicamente se ha
llamado eutanasia pasiva y eutanasia activa indirecta, esto es, el aplazamiento de
la muerte, la no prolongacién artificial de la vida y la anticipaciéon de la muerte
como doble efecto de la medicacién analgésica o sedativa. Asi se recoge en los arts.
57 y 58 del Cédigo de deontologia de medicina cataldn de 1997. También el Cédigo
de ética y Deontologia aprobado por la Organizacién Médica Colegial en 1999 lo
reconoce en su art. 27 (cuando ya no sea posible la curacién o la mejoria del pa-
ciente permanece la obligacién del médico de «aplicar las medidas adecuadas para
conseguir el bienestar del enfermo, aun cuando de ello pudiera derivarse, a pesar
de su correcto uso, un acortamiento de la vida»).

7 Este Registro est4 operativo desde el 27 de junio en el portal de la Adminis-
tracié, Generalitat y Ayuntamientos, www. puntcat.net y puede consultarse me-
diante identificacion electrénica. Asimismo el ciudadano podra consultar o cam-
biar su declaracién de voluntades sélo a titulo personal y dirigiéndose a la sede del
Departamento de Sanidad en Barcelona.
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via Internet. En este sentido, si bien los documentos de voluntades
anticipadas estaban reconocidos legalmente en Cataluna desde di-
ciembre de 2000, hasta el funcionamiento del Registro no se podia
garantizar plenamente que fueran operativos, pues no existia meca-
nismo alguno para que los médicos pudieran consultar si el paciente
habia manifestado su voluntad anticipadamente.

Para poner en marcha este Registro, el conseller de Sanidad fir-
mo el 22 de julio de 2002 dos Convenios de colaboracién, uno con el
Colegio de Notarios y el otro con el Colegio de Médicos de Catalunia.
El primer Convenio permite la transmision de estos documentos ce-
lebrados ante Notario al Registro®. Y el segundo, el Convenio cele-
brado con los médicos, permite a éstos consultar el Registro para sa-
ber si un paciente dej6 instrucciones, mediante el uso de la firma
electrénica’.

En el momento actual este Registro tinicamente puede ser con-
sultado por médicos catalanes, es decir, si el paciente es atendido en
otro pais o Comunidad auténoma, los médicos que le asistan no ten-
dran acceso a esta informacion. En esos casos dicho médico podria
contactar con el facultativo habitual del enfermo para que fuera éste
quien accediera al Registro o, en su caso, a la persona que hubiera
designado el otorgante.

Por consiguiente, aunque la firma digital facilita la universali-
dad de acceso de cualquier médico de Catalufia, por el momento no
puede consultarse fuera del territorio catalan. No obstante, se espe-
ra que en un futuro préximo puedan acceder a él facultativos que se
encuentren fuera de la Comunidad auténoma catalana. La prevision
de una tarjeta sanitaria tinica europea podria facilitar mucho las co-
sas en este sentido.

8 A través del portal Administracié Oberta de Cataluiia (AOC), los Notarios

volcaran en el Registro que custodia Sanidad los testamentos vitales que se hagan
en su presencia y los médicos catalanes podran conocer las voluntades anticipadas
de sus pacientes cuando les atiendan.

® El sistema de firma electrénica avanzada debia implantarse antes del 31
octubre de 2002. Esta certificacién garantiza la total confidencialidad de la infor-
macion.
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2.2. La Ley gallega 3/2001, de 28 de mayo, sobre Normas
reguladoras del Consentimiento Informado y de la
Historia Clinica de los Pacientes

En segundo lugar, en la Comunidad auténoma de Galicia se ha
promulgado la Ley 3/2001, de 28 de mayo, sobre Normas regulado-
ras del Consentimiento Informado y de la Historia Clinica de los Pa-
cientes que también fue aprobada con el consenso de todos los Gru-
pos Parlamentarios tras la inclusién de varias enmiendas, entre las
que destaca la que define y desarrolla el documento de voluntades
anticipadas, presentada por el Grupo socialista. Todos los Grupos
Parlamentarios destacaron el importante avance que supone esta
Ley en cuanto a la voluntad de los pacientes, quienes podran decidir
anticipadamente qué tipo de atencién médica quieren recibir cuan-
do ya no sean capaces de manifestarlo por si mismos (art. 5)'°. En
este sentido, y a semejanza de la norma catalana, los pacientes que
redacten un documento de voluntades anticipadas deberan formali-
zarlo ante un Notario o ante tres personas mayores de edad y refle-
jar las atenciones sanitarias que quieren recibir al final de sus vidas.
Por el contrario y a diferencia de lo que ocurre en la primera Ley au-
tonémica promulgada en Espafia, no se prevé la posibilidad de que
el paciente designe un representante que ayude a interpretar su vo-
luntad.

El art. 5 de la Ley 3/2001, de 28 de mayo, de Galicia, se refiere a
las voluntades anticipadas y establece:

«l. El documento de voluntades anticipadas es el docu-
mento en el cual una persona mayor de edad, con capaci-
dad suficiente y libremente, expone las instrucciones que
se deben tener en cuenta cuando se encuentre en una situa-
cion en la que las circunstancias en que concurran no le
permitan expresar personalmente su voluntad.

10 El dltimo péarrafo del art. 4, referido a la prestacién del consentimiento, in-

troduce, dentro del marco del consentimiento informado, esta figura al senalar:
«El paciente tendra también derecho a que se tome en consideracién su voluntad,
expresada con anticipacion ante el personal facultativo del centro sanitario cuan-
do no se encuentre en situaciéon de manifestarla en el momento de la intervencion y
conste por escrito debidamente firmadas.
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2. Tendrd que haber constancia fehaciente de que este
documento estd otorgado en las condiciones expuestas en
el apartado anterior. A estos efectos, la declaracion de vo-
luntades anticipadas deberd formalizarse mediante uno de
los procedimientos siguientes:

a)Ante notario. En este supuesto no serd necesaria la
presencia de testigos.

b)Ante tres testigos mayores de edad y con plena capaci-
dad de obrar, de los cuales dos, como minimo, no podrdin
tener relacion de parentesco hasta el segundo grado ni es-
tarvinculados por relacion patrimonial con el otorgante.

3. No se podrin tener en cuenta voluntades anticipadas
que incorporen previsiones contrarias al ordenamiento juri-
dico, 0 a la buena prdctica clinica, o que no se correspondan
exactamente con lo expresado en el momento de emitir la vo-
luntad anticipada. En estos casos, se hard la correspondiente
anotacion, recogida en la historia clinica del paciente.

4. Cuando existan voluntades anticipadas, la persona
que las otorga, sus familiares o su representante hardn lle-
gar el documento que las contenga al centro sanitario don-
de la persona esté hospitalizada. Este documento de volun-
tades anticipadas serd incorporado a la historia clinica del
paciente».

En virtud de lo anterior, podemos sefialar que las Leyes de Cata-
lunia y Galicia son bastante parecidas sin llegar a ser idénticas, pues
algunos matices las diferencian; incluso se ha llegado a decir que
mientras la Ley catalana es excelente para los juristas, la gallega lo
es para los médicos'’.

2.3. Extremaduray la Ley 10/2001, de 28 de junio, sobre
Normas reguladoras de la Salud

Siguiendo con las Comunidades auténomas que han regulado
estos documentos, una vez tomada la iniciativa por Cataluna y Gali-

' Asi lo expresa M.A. SILVA, en el V Encuentro de Responsabilidad Sanita-

ria, Diariomedico.com, 17 de mayo de 2001.
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cia, la Comunidad auténoma de Extremadura ha seguido el mismo
ejemplo y ha aprobado la Ley 10/2001, de 28 de junio, sobre Normas
reguladoras de la Salud. En concreto, su art. 11 apartado 5 (titulo I,
capitulo III «Derechos y deberes de los ciudadanos respecto al siste-
ma sanitario») reconoce el derecho a la expresién anticipada de vo-
luntades:

«Ademds de lo dispuesto en el punto 1 de este articulo,
se reconoce el dervecho a la expresion anticipada de volun-
tades en los siguientes términos:

a) A estos efectos se entiende por expresién anticipada
de voluntades el documento dirigido al médico responsa-
ble en el que una persona mayor de edad, con capacidad le-
gal suficiente y libremente, manifiesta las instrucciones a
tener en cuenta cuando se encuentre en una situacion en
que las circunstancias en que concurran no le permitan
expresar personalmente su voluntad. Este documento po-
drd incluir la designacion de un representante que serd el
interlocutor vilido del equipo sanitario.

b) Debe existir constancia fehaciente de que el docu-
mento ha sido otorgado en las condiciones serialadas en el
apartado anterior.

¢) La expresion anticipada de voluntades debe formali-
zarse ante notario o ante tres testigos mayores de edad vy
con plena capacidad de obrar, sin relacién de parentesco
hasta el segundo grado ni vinculados por relacién patri-
monial alguna con el otorgante.

d) No serdn tenidas en cuenta aquellas voluntades que
incorporen previsiones contrarias al ovdenamiento juridi-
co 0 que no se correspondan con el supuesto de hecho que
se hubiera previsto en el momento de emitirlas.

e) Si existe el documento de expresion anticipada de vo-
luntades, deberd ser entregado por quien las otorgd, por
sus familiares o por un representante legal en el Centro Sa-
nitario donde el paciente sea atendido, incorpordndose el
mismo a su historia clinica».
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El contenido de esta Ley es muy similar al de la norma catalana,
pues coinciden en la definicion, requisitos formales, limitaciones (si
bien en esta ley no se hace referencia a la buena practica clinica), in-
cluyendo también la posibilidad de designar un representante.

2.4. Laregulacion del documento de voluntades anticipadas
en Cantabria y la Ley 6/2001, de 20 noviembre, de
Atencion y Proteccion a las Personas en Situacion de
Dependencia

Cantabria también se ha adherido al grupo de Comunidades au-
téonomas que han regulado los documentos de voluntades anticipa-
das, aunque en este caso se ha procedido de un modo particular,
pues han sido incluidos en una Ley promulgada con la finalidad de
proteger a las personas dependientes, la Ley 6/2001, de 20 noviem-
bre, de Atencién y Proteccién a las Personas en Situacién de Depen-
dencia. En concreto, el apartado tercero del art. 7 (en el titulo I «De
los derechos de las personas en situacién de dependencia») es muy
breve y se limita a senalar que «Toda persona dependiente'? con ca-
pacidad suficiente, podra libremente elaborar un documento de vo-
luntad anticipada en el cual exprese las instrucciones que deban te-
nerse en cuenta cuando se encuentre en una situacién en la que las
circunstancias que concurran no le permitan personalmente expre-
sar su voluntad».

2.5. Las instrucciones previas en la Comunidad auténoma de
Madrid: la Ley 12/2001, de 21 diciembre, de Ordenacién
de la Sanidad

En la Comunidad de Madrid, la Ley 12/2001, de 21 diciembre,
de Ordenacién de la Sanidad se refiere al testamento vital haciendo
uso de una denominacién distinta a la empleada en el resto de normas
autonémicas, «instrucciones previas», que, como ya hemos apunta-

2 Persona dependiente a efectos de dicha Ley es la persona que por falta o

pérdida de autonomia fisica, psiquica o mental, precisa de la atencién de otra u
otras personas o ayuda para realizar las actividades de la vida diaria.
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do, coincide con la denominacién adoptada finalmente en la Ley ba-
sica reguladora de la Autonomia del Paciente y de Derechos y Obli-
gaciones en materia de Informacién y Documentacién Clinica. Por
ello esta Ley autonémica, en su Exposicién de Motivos, establece
que «Se ha optado por la denominacién de “Instrucciones Previas”,
en vez de “Voluntades Anticipadas” o “Testamento Vital”, en conso-
nancia con el Convenio de Oviedo y los trabajos parlamentarios que
se esta llevando a cabo en el Congreso de los Diputados para la tra-
mitacion de la Ley estatal».

En concreto, la Ley 12/2001 recoge el derecho de todo paciente
tanto a que se tengan en cuenta sus deseos expresados con anteriori-
dad, como a que otra persona le represente ante el médico cuando
no pueda decidir por si mismo (art. 28). Y en lo que a los aspectos
formales de este documento se refiere, no se hace referencia a la for-
malizacién ante Notario o ante la presencia de testigos, como ocurre
en las Leyes catalana, gallega o extremena, sino que inicamente se
establece que deberan realizarse por escrito'’:

«l. El ciudadano como paciente, siempre que sea ma-
yorde edad, tenga capacidad y actiie libremente, cuando se
encuentre en una situacion en la que no sea posible expre-
sar su voluntad, tiene derecho a que se tengan en cuenta
sus deseos expresados anteriormente, o a que otra persona
le represente ante el médico responsable, siempre que haya
dejado constancia de aquéllos o de la representacion en la
forma que se establece en esta Ley.

2. Sélo serdn atendibles las instrucciones previas del
paciente que no contravengan el Ordenamiento Juridico,
ni la ética profesional.

3. Las Instrucciones Previas deberdn manifestarse por
escrito de forma que quede constancia fehaciente de que se
han expresado en las condiciones que se serialan en el
apartado 1 de este articulo.

B3 Elart. 28 de la Ley 12/2001, de 21 diciembre, se refiere a las «Instruccio-

nes Previas», dentro del titulo IV «Derechos y deberes de los ciudadanos», capitulo
I (con el mismo nombre que el titulo).
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4. Los pacientes, sus familiares o representantes podrdn
entregar el documento de Instrucciones Previas en el cen-
tro asistencial en el que la persona sea atendida. Elmédico
responsable deberd dejar constancia en la historia clinica
de cuantas circunstancias se produzcan en el curso de la
asistencia en relacién con el documento de Instrucciones
Previas».

Con facilidad se puede apreciar que las Leyes de las Comunida-
des de Cantabria y Madrid se refieren a estos documentos pero de
forma menos exhaustiva que la tres Comunidades indicadas previa-
mente.

2.6. LaLey 6/2002, de 15 abril, de Salud de Aragén

Igualmente, merece especial mencién la Ley 6/2002, de 15 abril,
de Salud de Aragén. A pesar de que al Proyecto se le presentaron nu-
merosas enmiendas'?, finalmente pudo ser aprobado el texto, desta-
cando la regulacién de la posibilidad que tiene toda persona mayor
de edad que se encuentre en plenas condiciones fisicas y psiquicas
de expresar por escrito que no quiere alargar su vida a través de
ciertos tratamientos, en caso de que padezca una enfermedad que
no tenga curacion. Asi, en el Preambulo (III) se establece que «En la
linea de hacer frente a las demandas sociales més recientes, el Titulo
ITI de la presente ley incluye la regulacién del conocido como “Tes-
tamento vital” orientado a hacer valer el derecho que los pacientes
tienen al respeto a la personalidad, dignidad humana, intimidad y
autonomia personal reconocidos en la Ley General de Sanidad».

En particular, es en el art. 15 donde se hace referencia al docu-
mento de voluntades anticipadas estableciéndose también la posibi-
lidad de que se designe un representante. Las formalidades y requi-
sitos previstos son los mismos que los de la norma catalana, si bien
en este caso el legislador autonémico ha previsto la organizacién y

4 El Proyecto de Ley, sobre Salud, que fue admitido a tramite el 9 de no-

viembre de 2001, fue publicado en el BOCA n° 178 de 15 de noviembre de 2001,
tramitacién ordinaria. En total se le presentaron 120 enmiendas, de las cuales 21
fueron aprobadas, 59 transaccionadas y 40 retiradas.
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funcionamiento de un Registro de voluntades anticipadas que de-
penderia del Servicio Aragonés de Salud".

2.7. LaLey 2/2002, de 17 abril, de Salud, de La Rioja

En la Ley 2/2002, de 17 abril, de Salud, de La Rioja se establece
que el paciente tiene derecho a que se tengan en cuenta las volunta-
des anticipadas que manifieste en el correspondiente documento.
Para ello se exige que este documento sea elaborado ante Notario y

5 Elart. 15 de la Ley es muy similar al del Proyecto. La tinica novedad reside

en haber introducido dos nuevos apartados, el quinto y el sexto.

«1. Se entiende por voluntades anticipadas, el documento dirigido al médico
responsable en el que una persona mayor de edad, con capacidad legal suficiente y
libremente, manifiesta las instrucciones a tener en cuenta cuando se encuentre en
una situacién en que las circunstancias en que concurran no le permitan expresar
personalmente su voluntad. En este documento las personas puede también desig-
nar a un representante, que es el interlocutor vélido y necesario con el médico o el
equipo sanitario, para que le sustituya en el caso de no poder expresar su voluntad.

2. Debe existir constancia fehaciente de que el documento ha sido otorgado en
las condiciones sefaladas en el apartado anterior. A estos efectos, la declaracion
de voluntades anticipadas se formalizard mediante uno de los siguientes procedi-
mientos:

a)ante notario.

b)ante tres testigos mayores de edad y con plena capacidad de obrar, de los
cuales, dos como minimo, no pueden tener relaciéon de parentesco hasta el segun-
do grado ni estar vinculados por relacién patrimonial con el otorgante.

3. No se tendran en cuenta aquellas voluntades anticipadas que incorporen
previsiones contrarias al ordenamiento juridico o a la buena practica clinica, o que
no se correspondan exactamente con el supuesto de hecho que se hubiera previsto
en el momento de emitirlas. En estos casos, debe hacerse la anotacién razonada
correspondiente en la historia clinica del paciente.

4. Si existen voluntades anticipadas, la persona que las otorgd, sus familiares,
allegados o su representante legal deben entregar el documento al centro sanitario
donde el paciente sea atendido. Este documento deberé incorporarse a su historia
clinica.

5. Cada centro hospitalario debera contar con una comisién encargada de va-
lorar el contenido de dichas voluntades.

6. Se crea el Registro de Voluntades Anticipadas, dependiente del Servicio
Aragonés de Salud. Reglamentariamente se regulara su organizacién y funciona-
miento, asi como el acceso a los documentos contenidos en el mismo, al que tnica-
mente tendran derecho las personas interesadas y el centro sanitario donde el pa-
ciente sea atendido».
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tres testigos —obsérvese que en este caso no se opta entre una y otra
férmula-y, asimismo, se establece que estas voluntades anticipadas
s6lo seran vinculantes para el Sistema Publico de Salud de La Rioja,
si han sido inscritas en el Registro de Voluntades adscrito a la Con-
sejeria competente en materia de salud. En concreto el art. 6, sobre
los derechos relacionados con la autonomia de la voluntad, estable-
ce en su apartado 5°, acerca de la declaracién de voluntad anticipa-

da:

«a) el usuario mayor de edad y con plena capacidad de
obrar tiene derecho a que el Sistema Piiblico de Salud de La
Rioja respete suvoluntad, anticipadamente expresada, para
los casos en que las circunstancias del momento le impidan
expresarla de manera personal actual y consciente.

b) La voluntad anticipada debe formalizarse mediante
documento notarial, en presencia de tres testigos mayores
de edad y con plena capacidad de obrar, de los cuales dos
como minimo no deben tener con la persona que expresa la
voluntad relacién de parentesco hasta el segundo grado ni
relacién laboral, patrimonial o de servicio, ni relacién de
afectividad andloga a la conyugal.

¢) Las declaraciones de voluntad anticipada para que
sean vinculantes para el Sistema Publico de Salud de La
Rioja, deberdn inscribirse en el Registro de Voluntades
adscrito a la Consejeria competente en materia de salud.
No serdn tenidas en cuenta aquellas voluntades que incor-
poren previsiones contrarias al ordenamiento juridico o a
la buena prdctica clinica.

d) Reglamentariamente se regulard el Registro de Vo-
luntades».

2.8. Navarray la Ley foral 11/2002, de 6 de mayo, sobre los
Derechos del Paciente a las Voluntades Anticipadas, a la
Informacién y a la Documentacién Clinica

Con todo, es Navarra la Comunidad auténoma que cuenta con
una de las regulaciones mas completas de los documentos de volun-
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tades anticipadas. En su Exposiciéon de Motivos establece que «(...)
como derecho de la libertad y autonomia de la voluntad de las perso-
nas usuarias de los servicios sanitarios, se incluye la posibilidad de
elaborar documentos de voluntades anticipadas. Se parte de reco-
nocer de manera explicita la posibilidad de que las personas puedan
hacer un documento denominado de voluntades anticipadas, que
deba ser respetado como tal, por medio de los cuales determinen sus
voluntades antes de la intervencién médica, por si no se encuentran
en situacién de expresarla».

De este modo, el legislador navarro, partiendo de la Ley de Cata-
lufia, ha desarrollado de forma mucho mas extensa este tipo de do-
cumentos, pese a que la Ley sé6lo consta de once articulos. Concreta-
mente en su capitulo IV sobre el «Respeto al derecho a la autonomia
del paciente y a su voluntad expresadan», el art. 9 lo define pormeno-
rizadamente e incluye también la posibilidad de nombrar un repre-
sentante.

Como decimos, la mayor parte del articulado de la Ley navarra
coincide con la catalana; por ejemplo, las formalidades previstas
son las mismas, si bien desde nuestro punto de vista el legislador na-
varro se excede al equiparar el documento de voluntades anticipa-
das con el testamento. En cualquier caso, la Ley navarra goza de
personalidad propia al permitir que el paciente pueda autorizar la
extraccion de sus 6rganos para fines terapéuticos, docentes o de in-
vestigacion, cuestién que, por otro lado, también ha sido recogida
porel art. 11 de la Ley nacional:

«l. El documento de voluntades anticipadas es aquel
dirigido al médico responsable, en el cual una persona
mayor de edad o un menor al que se le reconoce capacidad
conforme a la presente Ley Foral, deja constancia de los
deseos previamente expresados sobre las actuaciones mé-
dicas para cuando se encuentre en una situacién en que
las circunstancias que concurran no le permitan expresar
personalmente su voluntad, por medio del consentimiento
informado, y que deben ser tenidos en cuenta por el médico
responsable y por el equipo médico que le asista en tal si-
tuacion. En las voluntades anticipadas se podrdn incorpo-
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rar manifestaciones para que, en el supuesto de situacio-
nes criticas, vitales e irreversibles respecto a la vida, se
evite el sufrimiento con medidas paliativas aunque se
acorte el proceso vital, no se prolongue la vida artificial-
mente por medio de tecnologias y tratamientos despropor-
cionados o extraordinarios, no se atrase abusiva e irracio-
nalmente el proceso de la muerte. La persona en las
manifestaciones de las voluntades anticipadas y a tal efec-
to, puede designar a un representante para cuando no pue-
da expresar suvoluntad por si misma. Esta persona serd la
tnica interlocutora vilida y necesaria con el médico o el
equipo sanitario.

En la declaracién de voluntad anticipada, la persona
interesada podrd hacer constar la decision respecto de la
donacioén total o parcial de sus 6rganos para fines terapéu-
ticos, docentes o de investigacion. En este supuesto no se
requerird ninguna autorizacion para la extraccién o utili-
zacién de los 6rganos donados.

2. El documento de voluntades anticipadas deberd ser
respetado por los servicios sanitarios y por cuantas perso-
nas tengan alguna relacién con el autor del mismo, como
si se tratara de un testamento. Para su plena efectividad el
documento de la declaracién de voluntades anticipadas
deberd haber sido otorgado en las condiciones citadas en
el apartado 1, formalizandose por alguno de los siguientes
procedimientos:

a) Ante notario. En este supuesto, no es precisa la
presencia de testigos.

b)  Ante tres testigos mayores de edad y con plena ca-
pacidad de obrar, de los cuales dos, como minimo, no de-
ben tener relacion de parentesco hasta el segundo grado ni
estar vinculados por relacién patrimonial con el otorgan-
te.

3. Los médicos o equipos sanitarios destinatarios de la
declaracién de voluntades anticipadas no tendrdn en
cuenta las instrucciones que sean contrarias al orvdena-
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miento juridico, a la buena prdctica clinica, a la mejor evi-
dencia cientifica disponible o las que no se correspondan
con el supuesto de hecho que el sujeto ha previsto en el mo-
mento de emitirlas. En estos casos, debe hacerse la anota-
cion razonada pertinente en la historia clinica. La Admi-
nistracion Sanitaria adoptard las wmedidas necesarias
para garantizar la voluntad anticipada del paciente reco-
gida en el documento.

4. El documento que recoja la declaracion de volunta-
des anticipadas deberd ser entregado por la persona que lo
ha otorgado, por sus familiares o por su representante al
centro sanitario donde la persona sea atendida. Este docu-
mento deberd incorporarse a la historia clinica del pacien-
te».

Entre los aspectos novedosos de esta Ley destaca la previsién de
un Registro de voluntades anticipadas, tanto estatal como autoné-
mico y, sobre todo, el aspecto més llamativo es, sin duda alguna, el
reconocimiento expreso de la posibilidad de que un menor con sufi-
ciente capacidad pueda expresar su voluntad anticipada. En este
sentido, el legislador autonémico ha sido respetuoso con la normati-
va foral vigente en esta Comunidad, pues no ha olvidado que la Ley
50 de la Compilacién de Navarra, tras ser redactada por la Ley Foral
5/1987, de 1 de abril, establece que la plena capacidad se adquiere
con la mayoria de edad al cumplirse los dieciocho anos, pero a los
menores de edad que sean ptberes —es decir, los que sean mayores
de catorce anos con independencia del sexo- se les reconoce capaci-
dad parala realizaciéon de ciertos actos determinados en dicha Com-
pilacién.

2.9. Algunas Leyes autonémicas en fase de tramitacion

Junto a la aprobacion de estas Leyes se debe hacer referencia a
otras Comunidades que se encuentran en fase de elaboracién de un
Proyecto de similares caracteristicas. Por ejemplo, en la Comunidad
valenciana, el Plan de Salud 2001-2004 presentado en julio de 2001
anuncia la elaboracién de diversas leyes, entre ellas la Ley de Infor-
macioén y Derechos del Paciente. Como consecuencia, el Gobierno
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valenciano ha aprobado un Proyecto de Ley (junio de 2002) que in-
cluye, entre otros aspectos, la figura del testamento vital, al que se
denomina documento de voluntades anticipadas'®. Por el momento
s6lo nos podemos limitar a constatar que efectivamente se esta tra-
mitando esta Ley, pues el pasado 15 de octubre la Comisién de Sani-
dad de las Cortes valencianas inici6 el debate del Proyecto con la
discusion de las enmiendas que habian sido presentadas.

Asimismo, también en la Comunidad auténoma del Pais Vasco
se ha presentado el Borrador de Proyecto de Ley de Voluntades An-
ticipadas'’, norma que se fundamenta en el respeto y la promocién
del principio de autonomia de los pacientes'®. En este caso el mode-
lo de voluntades anticipadas puede abarcar desde la manifestacién
de propios objetivos vitales y valores personales hasta instrucciones
mas o menos detalladas de los tratamientos que se desean o se re-
chazan, asi como la donacién de 6rganos y las autopsias clinicas.
Ademas, podra revocarse, modificarse o sustituirse en cualquier

6 En el art. 18 se establece que «una persona mayor de edad, con capacidad

suficiente y libremente, expone las instrucciones que deberan tenerse en cuenta
cuando se encuentre en una situacién de enfermo desahuciado o enfermedad ter-
minal y las circunstancias que concurran no le permitan expresar personalmente,
en esos momentos, su verdadera voluntad». También se establece que el documen-
to debera formalizarse ante Notario o ante tres testigos, y como limites se establece
que esas voluntades no serdn admitidas cuando sean contrarias al ordenamiento
juridico o a la buena practica clinica. También se prevé la creacién y funciona-
miento de un Registro.

7" El Consejo de Gobierno vasco ha dado el visto bueno al texto y sélo falta el
respaldo definitivo del Parlamento vasco, previsto para finales de 2002.

Este Borrador de Proyecto de Ley de voluntades anticipadas consta de Exposi-
cién de motivos, siete articulos y una disposicién final.

¥ Como sefiala en su Exposicién de Motivos: «El objeto de esta iniciativa le-
gislativa es hacer efectivo el derecho de los ciudadanos a la expresion anticipada
de su voluntad respecto a las decisiones clinicas que les atanen (...).

De esta manera, se presenta una ley basada en el respeto y la autonomia de los
pacientes que ha optado, en su brevedad dispositiva, por un contenido lo mas am-
plio posible, permitiendo abarcar desde la manifestacion de los propios objetivos
vitales y valores personales hasta instrucciones mas o menos detalladas sobre los
tratamientos que se desean o se rechazan, pasando por la designacién de un repre-
sentante que sea el interlocutor con el médico o el equipo sanitario llegado el ca-
SO».
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momento siempre que se conserve la capacidad legal y se actte li-
bremente.

Como novedad, segiin establece el art. 5.4 del Proyecto «se ten-
dran por no puestas las instrucciones relativas a las intervenciones
médicas que la persona otorgante deba recibir cuando resulten con-
traindicadas para su enfermedad». No obstante, en realidad parece
que este supuesto coincidiria con la limitacién a la validez de estos
documentos que en otras leyes aparece descrita como «se tendran
por no puestas (...) cuando no se correspondan con el supuesto de
hecho que el interesado haya previsto en el momento de manifestar-
las».

A continuacién, el art. 6 prevé la creacion del Registro vasco de
voluntades anticipadas, que debera crearse reglamentariamente y
estar adscrito al Departamento de Sanidad del Gobierno vasco. En
este registro las inscripciones seran voluntarias y en todo caso se
partird de los principios de confidencialidad e interconexién con
otros registros que tengan una finalidad similar. En concreto en Vi-
toria ya funciona un Registro administrativo que permite a los veci-
nos de esta ciudad vasca firmar un documento de tales caracteristi-
cas'. El alcalde, mediante Decreto de 30 de octubre de 2001, ha
creado un Registro municipal de testamentos vitales, y el Ayunta-
miento se ha convertido en un depositario de voluntades que salva-
guarda los deseos de aquellos que no quieran ver su vida prolongada
por métodos artificiales en caso de sufrir una enfermedad terminal o
hallarse en estado vegetativo. Para poder registrar un documento de
voluntades anticipadas es necesario ser mayor de edad, tener capa-
cidad suficiente, estar empadronado en Vitoria y contar con dos tes-
tigos?® que cumplan los requisitos de edad y capacidad, es decir que
no les unan al otorgante lazos familiares —al menos hasta el segundo
grado-, ni patrimoniales, e igualmente se puede designar un interlo-
cutor. Una vez registrado el documento se expedira un certificado

Y Es la primera ciudad de Espafia con un registro de testamentos vitales. El

Ayuntamiento de Vitoria también fue pionero en otros ambitos como en la crea-
cién de un Registro de parejas de hecho.

20 Como tercer testigo actuara un funcionario municipal que garantizara la
confidencialidad de este servicio.
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acreditativo de dicha inscripcién y se remitira esta informacién al
médico de cabecera de la persona que lo haya tramitado, teniendo
en cuenta que el declarante podra consultarlo, modificarlo o dejarlo
sin efecto en cualquier momento posterior”.

El art. 7 y dltimo establece que los documentos de tltimas vo-
luntades no inscritos deberan ser entregados en el centro sanitario
por el otorgante, sus familiares o el representante designado.

La nota mas caracteristica de este Proyecto reside en su formali-
zacion, que puede producirse de tres maneras: ante Notario, en pre-
sencia de tres testigos, y ante un funcionario publico dependiente
del Registro vasco de voluntades anticipadas® y un testigo, siendo
esta tiltima una propuesta novedosa?®.

En relacién con lo anterior, el Consejo econémico y social vasco
emiti6 el Dictamen 3/2002 sobre el Borrador de Proyecto de Ley de vo-
luntades anticipadas el 12 de abril de 2002. En él se valora positivamente
que favorecezca que las personas sean respetadas en sus propios valores
y deseos, incluso cuando se encuentren en situaciones en las que no pue-
dan representarse a si mismas, puesto que se pretende preservar la digni-

2! A semejanza del Ayuntamiento de Vitoria, el Ayuntamiento de San Andreu

de la Barca en el Bajo Llobregat ofrece a sus ciudadanos un Registro de testamen-
tos vitales, donde el médico que asista al paciente podra consultar las disposicio-
nes que éste hubiera inscrito. Los requisitos administrativos para poder registrar
un testamento vital, que podra ser revocado, cambiado o actualizado por su titular,
son los que acabamos de ver: ser mayor de edad, tener capacidad de obrar, estar
empadronado en dicha ciudad y aportar tres testigos mayores de edad.

22 Este Registro se pondra a disposicién de cualquier persona mayor de edad
con capacidad legal y que actie con conocimiento y voluntad, para que pueda ma-
nifestar sus deseos en torno a situaciones clinicas especificas, y esos deseos debe-
ran ser tenidos en cuenta por el médico o el equipo sanitario.

2 El art. 3 presenta el documento de voluntades anticipadas como el medio por
el cual se hacen efectivos los derechos reconocidos en el articulo anterior. Este docu-
mento se formalizara ante Notario, ante funcionario ptblico dependiente del Registro
vasco de voluntades anticipadas y un testigo, o ante tres testigos. Este documento po-
dra ser modificado, sustituido o revocado por el otorgante, de acuerdo con lo previsto
anteriormente. El Consejo econdémico y social vasco en el Dictamen 3/2002 sobre el
Borrador de Proyecto de Ley de voluntades anticipadas senala, en relacién con este
art. 3 que le parece que induce a error por lo que seria mejor redactarlo como sigue:
«(...) se formaliza opcionalmente ante Notario, o ante un funcionario publico depen-
diente del Registro vasco de Voluntades anticipadas y un testigo, o ante tres testigos».
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dad humana en el momento final de la vida. Por ello, esta ley supone un
avance tanto a la hora de garantizar el cumplimiento de la voluntad del
paciente, como también en la proteccién de los médicos ante eventuales
conflictos que puedan plantearse con los familiares de los pacientes®.

Asimismo, en julio de 2002 el Gobierno balear dio luz verde al
Proyecto de Ley de Salud, que ordena el sistema sanitario en Balea-
res. En esta normativa se detallan los derechos de los ciudadanos ante
el sistema sanitario y, entre otros aspectos, se regula de forma nove-
dosa el derecho que tiene todo paciente de redactar un testamento vi-
tal en el que podra expresar las «instrucciones que deben tenerse en
cuenta cuando se encuentre en una situacién en la que no pueda ex-
presar personalmente su voluntad»; asi, podra elegir la continuacién
ono de un determinado tratamiento o si se somete o no a una determi-
nada intervencién. Esta declaracién de voluntad sélo podra ser reali-
zada por personas mayores de edad con capacidad suficiente, y debe-
ran formalizarse bien ante Notario, o bien ante 3 testigos.

También en Murcia la figura del testamento vital aparecera regu-
lada en la Ley de Autonomia del Paciente, donde, ademas, se prevé la
posibilidad de designar «un responsable que represente y tome las de-
cisiones en nombre del enfermo cuando éste quede incapacitado».

Por tltimo, la Junta de Andalucia trabaja desde hace varios meses
en la elaboracién de un Proyecto que se llamara Ley de Voluntades Vi-
tales Anticipadas. La futura ley garantizara que el deseo del paciente
prime sobre cualquier otra opinién, y una vez que sea aprobada, cual-
quier andaluz mayor de edad o menor emancipado (si prospera esta
mencion especifica al menor emancipado ser4, junto con Navarra, la
tnica Comunidad, con una referencia de estas caracteristicas) podra
redactar su testamento vital que estara disponible en todos los centros
sanitarios. En Andalucia el origen de la norma se debe a la Proposi-
cién no de Ley que present6 el Grupo Socialista®, en la que instaba al

24 Durante la impresién de este trabajo tuvimos noticia de la aprobacién de la

ley 7/2002, de 12 de diciembre, de las voluntades anticipadas en el &mbito de la sa-
nidad, sin novedades relevantes con respecto al Proyecto comentado.

> Los arts. 13.21 y 20.1 del Estatuto andaluz atribuyen a esta Comunidad
competencias en materia de sanidad y desarrollo legislativo y ejecucion de la legis-
lacién basica del Estado.
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Gobierno andaluz a que presentase una ley que «garantice el derecho
de los ciudadanos a establecer las condiciones de tratamiento en aque-
llas situaciones de extrema gravedad, cuando su estado les impida ex-
presar personalmente su voluntad y ejercer su derecho de autono-
mia». De ahi surgi6 el Anteproyecto de Ley de declaracion de voluntad
vital anticipada®, aprobado por el Pleno en sesién extraordinaria cele-
brada el dia 28 de junio de 2002. En concreto, el Dictamen 5/2002 del
Consejo econémico y social de Andalucia?’ sefiala que los derechos so-
bre la autonomia individual de los pacientes en relacién con su estado
de salud se regulan con caracter de norma bésica del Estado por la Ley
14/1986, de 25 abril, General de Sanidad, que en Andalucia han sido
reconocidos y desarrollados por la Ley 2/1998, de 15 de junio, de Sa-
lud. Pues bien, con esta Ley que se tramita se profundiza en el amplio
panel de derechos ya reconocidos, incorporando el derecho que asiste
a toda persona a decidir sobre las actuaciones sanitarias de que pueda
ser objeto en el futuro, en el caso de que llegado el momento no goce de
capacidad de consentir por si misma?®.

2.10. Derecho a la igualdad y diversidad normativa
autonémica

La aproximacién al estudio de los documentos de voluntades an-
ticipadas exige un estudio de las diferentes normas que los recogen.
En este sentido, como las leyes vigentes en las Comunidades auténo-
mas tienen su propio ambito de aplicacion, su contenido deberia co-

26 Este Anteproyecto consta de ocho articulos, una disposicién adicional y

dos disposiciones finales. El art. 2 define el concepto de declaracién de voluntad
vital anticipada, el art. 3 contempla el contenido de la declaracién, el art. 4 regula
la capacidad necesaria para otorgar dicha declaracion, el art. 5 establece los requi-
sitos que debe reunir la misma para que sea considerada validamente emitida, el
art. 7 regula las condiciones para su revocacion y, por dltimo, el art. 8 crea el Re-
gistro de Voluntades Vitales Anticipadas de Andalucia.

27 El 27 de mayo de 2002 entré en el Consejo econémico y social de Andalu-
cia un escrito del Consejero de Salud de la Junta de Andalucia solicitando emisién
de Dictamen sobre el Anteproyecto de Ley de Declaracion de Voluntad Vital Anti-
cipada (DVVA).

28 Asimismo, hemos conocido que tltimamente también la Consejeria de Sa-
nidad de Castilla y Ledn ha disefiado un Proyecto de Ley que regulara los derechos
y deberes de las personas en relaciéon con la salud.
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honestarse con la Ley estatal, en orden a evitar problemas de aplica-
cién. Al respecto surgen muchos interrogantes®, por ejemplo ¢qué
sucedera si un paciente que ha redactado un documento de volunta-
des anticipadas atendiendo a la ley que lo reconoce en la Comunidad
autéonoma donde reside enferma gravemente cuando se encuentra en
otra Comunidad que también tiene su propia regulacién, que difiere
en algunos aspectos de la anterior? ¢y si esa enfermedad acaece cuan-
do el paciente se halla en una Comunidad donde no existe ley alguna?
O incluso ¢qué normas deberiamos aplicar en el supuesto de que una
persona no hubiera redactado este documento a pesar de que su Co-
munidad auténoma lo reconoce y quisiera hacerlo estando en otra
Comunidad donde no existe ley o, en caso de existir, es distinta?

Por el momento, las diferencias que encontramos en las distintas le-
yes autonémicas atienden fundamentalmente a la posibilidad de desig-
nar un representante, a la introduccién o no de consideraciones acerca
de la donacién de érganos, a la existencia de un registro o al niimero de
testigos necesarios. Para evitar los problemas que puedan derivarse de
estas divergencias normativas, defendemos la validez del documento en
todo el pais, incluso cuando el tratamiento médico se aplique en una Co-
munidad auténoma diferente de aquella en la que se redacté y bajo cuya
normativa se ampara*’. Y mas atin cuando entre en vigor la Ley estatal
(a los seis meses de su publicacién en el BOE), pues a partir de ese mo-
mento estos documentos seran validos en todo el territorio nacional, sin
que la existencia de particulares requisitos formales en cada Ley auto-
némica suponga un obstaculo para que surtan efectos.

Siguiendo con las diferencias de regulacién, mientras la Ley cata-
lana en el capitulo IV bajo el rétulo «respeto del derecho a la autono-
mia del paciente» regula las voluntades anticipadas, por ejemplo en la
Ley gallega no existe regulacion del ejercicio de la autonomia de los
pacientes y las voluntades anticipadas se reglamentan dentro del titu-
lo dedicado al consentimiento informado. A la vista de ello nos parece
mas acertado el contenido de la Ley catalana con una referencia ex-

2 Vid. algunos de ellos en SAPENA DAVO, F., op. cit., pp. 70-71.

30 Asimismo, PALOMARES BAYO, M./LOPEZ Y GARCIA DE LA SERRANA, J., (coords.),
El consentimiento informado en la prdctica médica y el testamento vital, Granada,
2002, p. 129.
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presa a al reconocimiento de la autonomia de la voluntad (civil) del
paciente, base de nuestro sistema juridico que el de la ley gallega®'.

En cuanto a los puntos comunes que aparecen en las diferentes
Leyes autonémicas, sin duda el de las voluntades anticipadas es el
de mayor coincidencia. Pese a lo anterior, el ambito subjetivo de
aplicacion de estas normas plantea algunas dificultades, pues cada
Ley tiinicamente se aplica en la Comunidad respectiva. Dicho de otro
modo, ninguna norma autonémica podra tener vigencia mas alla
del territorio de la propia Comunidad®.

De lo anterior se infiere que éste sera uno de los primeros puntos
a resolver por quienes tienen la obligacion de aplicar la ley, siendo
recomendable, al menos a nuestro entender, que al haber sido pro-
mulgada una Ley estatal que reconoce validez a los documentos de
instrucciones previas, se admita la validez de estos documentos sin
discriminacién del fuero personal de quien las suscribe.

Como decimos, se debe tener presente la ley estatal que, aunque
algo tarde, ha sido recientemente promulgada. Cuestién distinta se-
ria que no tuviésemos regulacién nacional, sino s6lo autonémica,
pero ese no es el caso. Precisamente la ausencia de ejercicio de com-
petencias estatales dio lugar a que las Comunidades auténomas, aun
sin contar con una normativa bésica estatal que les permitiera un
adecuado desarrollo legislativo, acometieran la tarea de regular es-
tos documentos, adentrandose asi en la normativa material de los
derechos de los pacientes. Pues bien, aunque la propia Ley estatal
conceda cierta libertad a los legisladores autonémicos en torno a la
regulacion de las voluntades anticipadas, la situacién actual recla-
ma con urgencia la unificacién de algunas divergencias existentes,
por ejemplo en cuanto al titulo*, porque lo mas légico habria sido
adoptar la misma denominacién en todos los casos.

3 CORBELLA I DUCH, D.J., «Sobre la constitucionalidad de las leyes autoné-

micas reguladoras de las voluntades anticipadas», en VIII Congreso nacional de De-
recho Sanitario (Ilustre Colegio Oficial de Médicos de Madrid, Madrid, 18,19 y 20
de octubre 2001), www.diariomedico.com.

32 Ibid. loc. cit.

33 DE LORENZO, R., «Testamento vital versus instrucciones previas o volunta-
des anticipadas», www.rmedica.es, consulta de 3 de septiembre de 2002.
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Es en estos casos cuando subyace el problema del reparto com-
petencial. La organizacion territorial establecida mediante la Cons-
titucién (arts. 2** y 143 y siguientes) instaura un modelo en el que el
Estado y las Comunidades auténomas se reparten las competencias
sobre las distintas materias que gestionan las Administraciones pu-
blicas respectivas, salvaguardando siempre la unidad del Estado, la
igualdad de todos los ciudadanos ante la ley y la no discriminacién
por razén de nacimiento o de residencia.

En relacién con lo anterior, la definicién y contenido del servi-
cio sanitario es competencia del Estado, mientras que su gestién co-
rresponde a las Comunidades auténomas. Pero el hecho de que sean
las Autonomias las que gestionen el servicio sanitario no puede dar
lugar a diferentes derechos para los ciudadanos (usuarios del servi-
cio). De ahi que, aun reconociendo la buena intencién de los legisla-
dores autonémicos en la regulacién de las voluntades anticipadas,
resulta que si no se cuidan algunos aspectos, puede llegar a quebrar-
se la estructura unitaria del sistema sanitario. Es decir, si no se ac-
tia cautelosamente y se reconocen derechos sélo a los pacientes de
determinadas Comunidades, nos encontrariamos que desde la pro-
mulgacién de dichas normas ya no serian iguales los derechos de to-
dos los ciudadanos espanoles en el ambito sanitario, pues segun la
Comunidad auténoma en la que residieran, podrian estar o no reco-
nocidos®. Por estas razones, no nos parece tan disparatada la op-
cién del legislador nacional favorable a una Ley de caracter basico,
como desarrollaremos en otro lugar.

Sin embargo, lo anterior debe ser matizado, como ha hecho el
Tribunal Constitucional, pues aunque segtn el art. 139.1 CE «Todos

3 Segtin dispone el art. 2 CE: «La Constitucién se fundamenta en la indisolu-

ble unidad de la Nacién esparfiola, patria comtn e indivisible de todos los espafio-
les, y reconoce y garantiza el derecho a la autonomia de las nacionalidades y regio-
nes que la integran y la solidaridad entre ellas».

Es decir, la estructura constitucional encuentra sus dos puntos de apoyo en el
principio de unidad y en el de autonomia. Y para que ambos sean articulados es
obligatorio distribuir las competencias entre los poderes publicos.

3> Con mayor énfasis D.J. CORBELLA 1 DUCH sefiala que esa desigualdad ya
existe en estos momentos, llegando a concluir que, desde ese punto de vista, las le-
yes de Cataluna y Galicia serian ineficaces por ser contrarias a los principios de
igualdad y no discriminacién reconocidos en el art. 14 CE, op. cit.
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los esparioles tienen los mismos derechos y obligaciones en cualquier
parte del territorio del Estado», el Tribunal Constitucional en su sen-
tencia 37/81 ha senalado que «Es obvio, sin embargo, que tal princi-
pio no puede ser entendido en modo alguno como una rigurosa y mo-
nolitica uniformidad del ordenamiento de la que resulta que, en
igualdad de circunstancias, en cualquier parte del territorio nacional,
se tienen los mismos derechos y obligaciones (...), puesto que la potes-
tad legislativa de que las Comunidades Auténomas gozan ponencial-
mente da a nuestro ordenamiento una estructura compuesta, por otra
de la cual puede ser distinta la posiciéon juridica de los ciudadanos en
las distintas partes del territorio nacional. Es cierto que esta diversi-
dad se da dentro de la unidad y que, por consiguiente, la potestad le-
gislativa de las Comunidades Auténomas no puede regular las condi-
ciones basicas de ejercicio de los derechos o posiciones juridicas
fundamentales que quedan reservadas a la legislacién del Estado»*®.

De lo anterior se infiere que una materia puede ser de compe-
tencia exclusiva de cierta Comunidad auténoma e incidir en deter-
minados derechos fundamentales. Ante esa situacion ¢donde estaria
el limite?, es decir, chasta dénde podria llegar dicha Comunidad Au-
ténoma legislando? Para resolver este problema el Tribunal Consti-
tucional ha aplicado un principio fundamental: el principio de la
competencia, y sefiala que «cuando la norma general de la Comuni-
dad auténoma, aunque con incidencia sobre el ejercicio de dere-
chos, no afecte a las condiciones basicas de tal ejercicio puede ser
promulgada por las Comunidades Auténomas».

3.- 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

Una vez expuestas las diferentes leyes autonémicas, conviene
hacer referencia a la tramitacién nacional de la Ley basica regula-
dora de la Autonomia del Paciente y de Derechos y Obligaciones en

% Jurisprudencia constitucional, 1981, tomo II, pp. 311-312. Fundamento ju-

ridico segundo.
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materia de Informacién y Documentacién Clinica. El origen de la
misma se debe a la Proposicién de Ley sobre los Derechos de Infor-
macion concernientes a la Salud y la Autonomia del paciente, y la
Documentaciéon Clinica, presentada en el Senado por los Grupos
Parlamentarios Entesa Catalana de Progrés y Convergenciai Unié y
registrada el 29 de enero de 2001, siendo retirada el 21 de febrero de
ese mismo afio®’.

Poco después, esta Iniciativa fue presentada por los Grupos Par-
lamentarios Popular, Socialista, Convergéncia i Unid, Entesa Cata-
lana del Progrés, Senadores Nacionalistas Vascos, Coalicién Cana-
ria y Grupo Mixto. El texto se publicé en el Boletin Oficial de las
Cortes Generales el 1 de marzo de ese mismo afo, y fue tomado en
consideracién por el Pleno del Senado el dia 21 de dicho mes, sien-
do remitido seguidamente al Congreso de los Diputados para su tra-
mitacién mediante procedimiento ordinario. En el Congreso entré
como «Proposicién de Ley sobre los Derechos de Informacién con-
cernientes a la Salud y Autonomia del Paciente, y la Documentacién
Clinica»*®, pero concretamente tras el debate de las enmiendas, di-
cha denominacioén fue sustituida por «Proposicién de Ley bésica re-
guladora de la Autonomia del Paciente y de los Derechos y Obliga-
ciones en materia de Informacién y Documentacién Clinica»*’.

Iniciada la tramitacién en el Congreso, el texto aprobado por
esta Camara no se limité a cambiar el titulo de la Proposicién ni
tampoco a introducir nuevos articulos, sino que amplié y modificé
algunos preceptos, como el anteriormente denominado de volunta-
des anticipadas. En relacién con ello interesa destacar que si bien la

37 Imiciativa, BOCG. Senado, 111, A, 9 (a), 8 de febrero de 2001; Retirada, BO-
CG.III A, 9 (b), 1 de marzo de 2001.

38 Nuimero de expediente en el Senado 622/000010.

Iniciativa, BOCG. Senado, III serie A, 11(a), 1 de marzo de 2001.

En realidad hubo una primera Proposicién de Ley sobre «Los Derechos de In-
formacion concernientes a la Salud y Autonomia del Paciente, y la Documentacién
Clinica» presentada por los Grupos Parlamentarios Entesa Catalana del Progrés y
el Grupo catalan en el Senado de CiU, el 29 de enero de 2001 y retirada el 6 de fe-
brero de 2001.

¥ El nimero de expediente en el Congreso es 124/000002.

Informe de la Ponencia. BOCG. Congreso de los Diputados, serie B, n° 134-16,
10 de junio de 2002, p. 78.
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Proposicion remitida al Congreso era una copia exacta de la Ley
aprobada en Cataluna, es decir, «una ley autonémica que la Alta Ca-
mara asumidé con traslacién de ambito territorial y sin referencia a
competencias estatales, que obviamente son distintas a las que tiene
un parlamento autonémico»*’, después de estudiar las enmiendas
presentadas, el texto resultante tenia poco que ver con la iniciativa
presentada en el Senado*'. En concreto, el Grupo Popular presenté
enmiendas* de tal calado y extensién que modifican drasticamente
tanto el fondo como la forma de la entonces Proposicién de Ley, has-
ta el punto de constituir un verdadero texto alternativo en el que re-
saltan los aspectos técnicos®.

Esta Camara aprobé la Proposicién en junio de 2002*, y en con-
creto el dia 27 entraba en el Senado para seguir su tramitaciéon. A
partir de ese momento, la Mesa del Senado acordé su remision a la
Comision de Sanidad y Consumo y se abrié un plazo para la presen-

4 Grupo Parlamentario Vasco (EAJ-PNV). DS. Congreso de los Diputados,
Comisiones (Sanidad y Consumo), n° 26, 12 de junio de 2002, p. 16549.

#" Como sefala el Grupo Parlamentario CiU, (Sra. Riera i Ben): «<Entramos
en una voragine de enmiendas al proyecto de ley tal y como habia salido del Sena-
do (...). Entramos en un potaje de enmiendas —permitaseme la expresién colo-
quial- que hacia prever que contrariamente a lo que habia pasado en el Parlamen-
to de Cataluria y lo que habia pasado en el Senado, estdbamos ante una situacién
muy dificil de conseguir aprobar una ley por amplio consenso. Pues bien (...) nun-
ca algo que habia empezado tan mal termina tan bien. (...) Todos sabemos que el
amplio marco de consenso es muy superior a las discrepancias que podemos man-
tener», DS. Congreso de los Diputados, Comisiones (Sanidad y Consumo), n°® 26,
12 de junio de 2002, p. 16553.

# Como sefialan, el actual texto de la Ponencia que debatimos es el resultado
de la fusién de la practica totalidad de las 126 enmiendas. Las 58 enmiendas del
Partido Popular, tal y como se recoge en el Informe dirigido por parte de la Ponen-
cia a esta Comisidn, constituyeron un texto nuevo alternativo al texto original men-
cionado, DS. Congreso de los Diputados, Comisiones (Sanidad y Consumo), n° 26,
12 de junio de 2002, p. 16557.

4 Asi lo manifiesta el Grupo Parlamentario Socialista (Sr. Fidalgo Francis-
co), DS. Congreso de los Diputados, Comisiones (Sanidad y Consumo), n° 26, 12
de junio de 2002, p. 16555.

“  Después de 14 meses de discusiones enmienda a enmienda, la Comisién de
Sanidad del Congreso aprobé por unanimidad el 12 de junio de 2002 esta Proposi-
cién. Seguidamente, el Pleno del Congreso en su sesién de 20 junio aprobé la Pro-
posicién de Ley sin modificaciones con respecto al texto del dictamen de la Comi-
sién.
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tacion de enmiendas que fue ampliado hasta el 16 de septiembre. Fi-
nalizado el mismo, se presentaron 47 enmiendas y la Ponencia, re-
unida los dias 10 y 16 de octubre de 2002, emiti6 el correspondiente
Informe, al cual, fruto del consenso, se incorporaron algunas en-
miendas. El Dictamen de la Comisién tuvo lugar el mismo 16 de oc-
tubre y el Pleno del Senado aprobé el texto en su sesién del dia 23 de
octubre y, de nuevo en el Congreso, la Proposicion fue definitiva-
mente aprobada el pasado 31 de octubre®.

Veamos, en primer lugar, cémo estaba redactado el texto origi-
nario del entonces art. 8 de la Proposicion de Ley (ahora constituye
el art. 11) relativo a las inicialmente denominadas voluntades antici-
padas:

«l. El documento de voluntades anticipadas es el docu-
mento, dirigido al médico responsable, en el cual una per-
sona mayor de edad, con capacidad suficiente y libremen-
te, expresa las instrucciones a tener en cuenta cuando se
encuentre en una situacion en que las circunstancias no le
permitan expresar personalmente su voluntad. En este do-
cumento, la persona puede también designar un represen-
tante, que es el interlocutor vilido y necesario con el médi-
co o el equipo sanitario, para que la substituya en el caso
de que no pueda expresar su voluntad por si misma.

2. Debe haber constancia fehaciente de que este docu-
mento ha sido otorgado en las condiciones citadas en el
apartado 1. A dicho efecto, la declaracion de voluntades
anticipadas debe formalizarse mediante uno de los si-
guientes procedimientos:

a) Ante notario. En este supuesto, no es precisa la
presencia de testigos.

b)  Ante tres testigos mayores de edad y con plena ca-
pacidad de obrar, de los cuales dos, como minimo, no de-
ben tener relacién de parentesco hasta el segundo grado ni

4 Aprobacién definitiva por el Congreso. BOCG. Congreso de los Diputados,

134-21, 8 de noviembre de 2002, pp. 121 y ss.
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estar vinculados por relacién patrimonial con el otorgan-
te.

3. No se pueden tener en cuenta voluntades anticipadas
que incorporen previsiones contrarias al ordenamiento ju-
ridico o a la buena prdctica clinica, o que no se correspon-
dan exactamente con el supuesto de hecho que el sujeto ha
previsto en el momento de emitirlas. En estos casos, debe
hacerse la anotacion razonada pertinente en la historia
clinica del paciente.

4. Si existen voluntades anticipadas, la persona que las
ha otorgado, sus familiares o su representante debe entre-
gar el documento que la contiene al centro sanitario donde
la persona sea atendida. Este documento de voluntades
anticipadas debe incorporarse a la historia clinica del pa-
ciente»®,

Debido a la novedad que supone la introduccién de documentos
de voluntades anticipadas durante el tramite de toma en considera-
cién de esta Proposicién, el Grupo Parlamentario de Coalicién Ca-
naria sefial6 que era posible que la misma fuera conocida «como la
del testamento vital (...) pero esta proposicién de ley abarca muchas
otras cuestiones que afectan a los médicos, como profesionales, y a
los pacientes»*’.

Pese a lo anterior, el alcance de esta Ley es mucho mas amplio,
pues era necesario profundizar en el desarrollo de una ley que data
de 1986, la Ley General de Sanidad, con el objeto de avanzar en sus
aspectos mas importantes y, sobre todo, con el propésito de incidir
de forma especifica en los derechos y en la autonomia de los usua-
rios de los servicios sanitarios*.

En cuanto al tramite de presentacion de enmiendas, ninguno de
los diferentes apartados del originario art. 8 quedo libre de observa-
ciones, pues, empezando por el titulo, el Grupo Parlamentario cata-

4 Iniciativa, BOCG. Congreso de los Diputados, III A, 11(a), 1 de marzo de
2001, p. 5; también en BOCG, 134-1, 27 de abril de 2001, pp. 4-5

47 DS. Pleno, n° 38, 21 de marzo de 2001, p. 2161.

4 Asilo expresa el Grupo Parlamentario de Senadores Nacionalistas Vascos,
DS. Pleno, n° 38, 21 de marzo de 2001, p. 2162.
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lan Convergencia i Uni6 presenté la enmienda n® 123 proponiendo
el titulo de «Las voluntades anticipadas sanitarias». En este sentido,
senalaban que dicho documento podria contener, aparte de la nega-
tiva a someterse a cualquier tratamiento en el caso de tener una en-
fermedad incurable de caracter grave que ocasionara una mala cali-
dad de vida y no pudiéndolo comunicar, el resto de manifestaciones
sanitarias; asi, la voluntad de donar o no los érganos o tejidos para
trasplante o, incluso, el deseo de ser incinerado o no®.

En torno al apartado 1° del art. 8 también se presentan algunas
enmiendas; entre ellas destaca la n° 90, del Grupo Parlamentario
Popular, en virtud de la cual el art. 8.1 quedaria redactado de la si-
guiente manera: «Instrucciones previas. 1. El documento de instruc-
ciones previas es aquél dirigido al médico responsable, en el cual
una persona mayor de edad, con capacidad suficiente y libremente,
deja constancia de los deseos expresados anteriormente y que deben
ser tenidos en cuenta cuando se encuentre en una situaciéon en que
las circunstancias que concurran no le permitan expresar personal-
mente su voluntad. En este documento, la persona puede también
designar un representante, que sera el interlocutor valido y necesa-
rio con el médico o el equipo sanitario, para que le sustituya en el
caso de que no pueda expresar su voluntad por si mismo». Con ello
se pretendia acomodar la redaccién del precepto al Convenio de
Oviedo, en concreto al art. 9, referido a los deseos expresados ante-
riormente®’.

Y aunque el contenido de estos documentos quedaba claramen-
te expuesto, al menos segtin nuestro entender, el Grupo Parlamenta-
rio Mixto entendié que era necesario reforzarlo aiin mas. De ahi que
con la enmienda n° 26 pretendieran adicionar un nuevo parrafo en
virtud del cual «En la declaracién de voluntades anticipadas, se po-
dran incorporar instrucciones para que, en el supuesto de situaciones
clinicas criticas e irrecuperables, se evite el sufrimiento con medidas
paliativas aunque se avance en el proceso mortal, no prolongandose

% Enmiendas, BOCG. Congreso de los Diputados, serie B, 134-14, 27 de sep-
tiembre de 2001, p. 71.

% Enmiendas, BOCG. Congreso de los Diputados, serie B, 134-14, 27 de sep-
tiembre de 2001, pp. 60-61.
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la vida artificialmente ni se prolongue abusiva e irracionalmente el
proceso de muerte (sic)»>".

Igualmente, el apartado 2° del art. 8 es objeto de enmiendas,
como la n° 47 del Grupo Parlamentario Socialista, donde se propo-
nia casi la practica desaparicién de este apartado segundo, por en-
tender que la formalizacién de estos documentos corresponde a la
legislacién de las Comunidades auténomas®. Relacionada con esta
enmienda destaca la n°® 91, del Grupo Parlamentario Popular, don-
de, tal y como sucede en la enmienda del Grupo Socialista, la idea
que subyace es la de suprimir de la futura Ley aquellos aspectos que
no correspondan a la legislacién basica del Estado y que son compe-
tencia de las Comunidades auténomas™.

En relacion con el apartado 4° del art. 8 y la necesidad de coho-
nestar esta norma con las ya existentes en Espafia, especial interés
reviste la enmienda n° 49 (Grupo Parlamentario Socialista) que in-
tentaba modificarlo con la siguiente redaccién: «Los documentos de
voluntades anticipadas, formalizados de acuerdo con lo previsto en
la legislacion de las Comunidades Auténomas, surtiran efectos en
todo el territorio nacional». Y, en este sentido, sefialaban que resul-
taba conveniente que la Ley estatal previese la eficacia de estos do-
cumentos en todo el territorio nacional, con el fin de evitar que los
que se hubieran formalizado segtn la legislaciéon de una determina-
da Comunidad auténoma pudieran ser rechazados en los centros sa-

! Enmiendas, BOCG. Congreso de los Diputados, serie B, 134-14, 27 de sep-
tiembre de 2001, pp. 41-42.

52 En concreto, se proponia la supresién desde «A dicho efecto, la declara-
cién de voluntades anticipadas...» hasta el final de dicho apartado, Enmiendas,
BOCG. Congreso de los Diputados, serie B, 134-14, 27 de septiembre de 2001, p.
47.

53 Esta enmienda pretende la siguiente redaccién: «2. Debe haber constancia
fehaciente de que este documento ha sido otorgado en las condiciones citadas en el
articulo 1», y el resto del articulo se suprime, Enmiendas, BOCG. Congreso de los
Diputados, serie B, 134-14, 27 de septiembre de 2001, p. 61.

Lo mismo sucede con el apartado 4° del art. 8, pues la enmienda n° 9 presenta-
da por el Grupo Parlamentario Popular pretende suprimirlo al sefialar que se quie-
re prescindir de aspectos concretos que en realidad son competencia de las Comu-
nidades auténomas, Enmiendas, BOCG. Congreso de los Diputados, serie B, 134-
14, 27 de septiembre de 2001, p. 61.
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nitarios de otra, por el simple hecho de que el procedimiento de for-
malizacién fuera diferente®. Se trata de una previsién fundamental
que, efectivamente, ha tenido reflejo en el texto de la Ley, concreta-
mente en el apartado 5° del art. 11, aprovechando la ocasién para
introducir la figura del Registro nacional de instrucciones previas.

Siguiendo con las enmiendas, incluso algunas de ellas preten-
den adicionar nuevos parrafos a dicho articulo. Asi, la enmienda n®
50 del Grupo Parlamentario Socialista proponia afadir un nuevo
apartado quinto, a tenor del cual: «5. Los centros sanitarios dispon-
dran de los procedimientos adecuados para que la persona interesa-
da pueda otorgar el documento de voluntades anticipadas», con el
claro propésito de facilitar su realizacion™.

En todo caso, en la tramitacién parlamentaria de la Ley destaca
la predisposicién de todos los Grupos en torno a la consecucién de
una regulacién lo més completa posible. Por ese motivo se intentan
remediar las fisuras y carencias de la primera Ley que en nuestro
pais regul6 los documentos de voluntades anticipadas, la Ley 21/
2001, de 29 de diciembre, de Catalufia. No obstante, habra que re-
solver la cuestién competencial, puesto que la Ley ha de convivir
con las leyes autonémicas ya vigentes, y ello puede dar lugar a un
complejo conflicto interregional.

Precisamente para paliar esa situacion, a lo largo del iter parla-
mentario se han incorporado muchas de las enmiendas presenta-
das. De este modo, el texto resultante parece mas acorde que el ini-
cial con el reparto competencial establecido, al permitir un mayor
margen de desarrollo normativo a las Comunidades auténomas; en
concreto, posibilita que sean éstas las que regulen la formalizacién
de los documentos de instrucciones previas®.

% Enmiendas, BOCG. Congreso de los Diputados, serie B, 134-14, 27 de sep-
tiembre de 2001, p. 47.

> Enmiendas, BOCG. Congreso de los Diputados, serie B, 134-14, 27 de sep-
tiembre de 2001, p. 47.

% Grupo Parlamentario Vasco (EAJ-PNV). DS. Congreso de los Diputados,
Comisiones (Sanidad y Consumo), n° 26, 12 de junio de 2002, p. 16550.



TESTAMENTO VITALY VOLUNTAD DEL PACIENTE 83

Con todo, en la Proposicion de Ley que resulta tras la introduc-
cién de las enmiendas presentadas en el Congreso, el art. 8 constitu-
ye el art. 11 que es donde se regulan las instrucciones previas®’:

«I. Por el documento de instrucciones previas, una per-
sona mayor de edad, capaz vy libre, manifiesta anticipada-
mente su voluntad, con objeto de que se cumplan sus de-
seos en el momento en que llegue a situaciones en cuyas
circunstancias no sea capaz de expresarlos personalmen-
tes, sobre los cuidados vy el tratamiento de su salud o, una
vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o
de los o6rganos del mismo. EIl 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 ins-
trucciones previas.

2. Cada servicio de salud regulard el procedimiento ade-
cuado para que, llegado el caso, se garantice el cumpli-
miento de las instrucciones previas de cada persona, que
deberdn constar siempre por escrito.

7 BOCG. Senado, III A, 11(d), 27 de junio de 2002. Texto remitido por el
Congreso, pp. 18-19.

8 El Grupo Parlamentario en el Senado de Convergéncia i Uni6 presenta la
enmienda n° 33 para modificar esta frase proponiendo la siguiente redaccién:

«1. Por el documento de instrucciones previas, una persona mayor de edad, ca-
pazy libre, manifiesta anticipadamente su voluntad con objeto de que ésta sea teni-
da en cuenta por el médico responsable en el momento en que llegue a situaciones
(...)» (el resto igual).

Justificacién: «La propuesta se justifica sobre la base de que las instrucciones
previas van dirigidas al correspondiente médico que las debe tener en cuenta en la
situacién concreta en la que se dé el supuesto previsto por la norma —situacién en
cuyas circunstancias no sea capaz de expresar personalmente sus deseos—. Es un
requisito fundamental de las instrucciones previas el que se dirijan al médico res-
ponsable en el contexto de una intervencién en el ambito de la sanidad. Asimismo
se considera que la expresién “cumplan sus deseos” no denota exactamente ni la fi-
nalidad ni el sentido de dichas instrucciones previas», Enmiendas, BOCG. Senado,
IIT A, 11 (f), 19 de septiembre de 2002, p. 35.

La Ponencia en su Informe sefiala que se acepta parcialmente el contenido de
la enmienda n° 33, Informe de la Ponencia, BOCG. Senado, IIT A, 11 (g), 21 de oc-
tubre de 2002, p. 44.
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3. No serdn aplicadas las instrucciones previas contra-
rias al ordenamiento juridico, incluida la lex artis®®, ni las
que no se correspondan con el supuesto de hecho que el inte-
resado haya previsto en el momento de manifestarlas. En la
historia clinica del paciente quedard constancia razonada
de las anotaciones relacionadas con estas previsiones.

4. Las instrucciones previas podrdn revocarse libremen-
te en cualquier momento dejando constancia por escrito.

5. Conel fin de asegurar la eficacia en todo el territorio na-
cional de las instrucciones previas manifestadas por los pa-
cientes y formalizadas de acuerdo con lo dispuesto en la le-
gislacion de las respectivas Comunidades Auténomas, se
creard en el Ministerio de Sanidad y Consumo el registro na-
cional de instrucciones previas que se regird por las normas
que reglamentariamente se determinen, previo acuerdo del
Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud»*.

% El Grupo Parlamentario de Senadores Nacionalistas Vascos presenta la

enmienda n° 2; en concreto la sra. Lorofio Ormaechea, expone que: «La enmienda
numero 2 propone la supresion, en el articulo 11.3, de la referencia explicita que se
hace a la “lex artis” por una razén muy sencilla, que ya argumentamos en el trami-
te de ponencia, que es que la “lex artis” se considera como parte del ordenamiento
juridico. Quizés en el tramite de ponencia, al suprimir o al matizar mediante la
adicion de una coma la separacién del ordenamiento juridico puede interpretarse
en cierto modo por algunos miembros de esta CAmara que eso es valido. A juicio de
nuestro grupo parlamentario no es valido, porque no podemos mezclar ni vincular
al contenido de una ley lo que es la buena practica de los profesionales que confor-
man nuestro sistema sanitario. Discrepando de la opinién que se pueda tener al
respecto, seguimos manteniendo la supresion explicita de la referencia a la “lex ar-
tis”, que es lo que se pretende con nuestra enmienda nimero 2», DS. Senado, Ple-
no, n° 106, 23 de octubre de 2002 (Dictamen de la Comisiéon de Sanidad y Consu-
mo), p. 6399.

0 Informe de la Ponencia, BOCG. Congreso de los Diputados, serie B, n° 134-
16, 10 de junio de 2002, p. 83; Dictamen de la Comisién, BOCG. Congreso de los
Diputados, serie B, n°134-17, 17 de junio de 2002, p. 92.

El Pleno del Congreso de los Diputados, en su sesién del pasado 20 de junio
aprobd la Proposicién de Ley bésica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacién clinica, sin
modificaciones con respecto al texto del Dictamen de la Comisién publicado en el
BOCG el 17 de junio de 2002. Aprobacién por el Pleno, BOCG. Congreso de los Di-
putados, serie B, n° 134-19, 24 de junio de 2002, p. 99.
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Esta redaccion, sin ser la definitiva, se aproxima bastante a la
que figura en la Ley.

De nuevo la Proposicién vuelve al Senado. Una vez presentadas
y discutidas las correspondientes enmiendas apenas se modifica el
texto remitido por el Congreso, Camara a donde vuelve a entrar
para ser finalmente aprobado, lo que tiene lugar sin introducir mo-
dificaciones con respecto al texto que, a su vez, acababa de aprobar
el Senado. En todo caso el art. 11 queda definitivamente redactado
en la Ley basica reguladora de la Autonomia del Paciente y de Dere-
chos y Obligaciones en materia de Informaciéon y Documentacién
Clinica como sigue:

Art. 11. Instrucciones previas:

«1. Por el documento de instrucciones previas, una per-
sona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anticipada-
mente su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el
momento en que llegue a situaciones en cuyas circunstan-
cias no sea capaz de expresarlos personalmente, sobre los
cuidados vy el tratamiento de su salud o, una vez llegado el
fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los érga-
nos del mismo. El otorgante del documento puede desig-
nar, ademds, un representante para que, llegado el caso,
sirva como interlocutor suyo con el médico o el equipo sa-
nitario para procurar el cumplimiento de las instruccio-
nes previas®.

2. Cada servicio de salud regulard el procedimiento ade-
cuado para que, llegado el caso, se garantice el cumpli-
miento de las instrucciones previas de cada persona, que
deberdn constar siempre por escrito.

1 Este texto, con las enmiendas del Senado incluidas, se publicé en el Bole-

tin oficial de las Cortes Generales, acompanado de mensaje motivado, «El articulo
11.1 se ha enmendado quedando el inicio de este apartado en los siguientes térmi-
nos: “Por el documento de instrucciones previas, una persona mayor de edad, ca-
paz y libre, manifiesta anticipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se cum-
pla en el momento en que llegue a situaciones en cuyas circunstancias...(resto
igual)». Igualmente, el término “ademas” se ha redactado anadiendo las corres-
pondientes comas, antes y después de este término», BOCG. Congreso de los Dipu-
tados, 134-20, 31 de octubre de 2002, p. 102.
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3. No serdn aplicadas las instrucciones previas contra-
rias 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 histo-
ria clinica del paciente quedard constancia razonada de
las anotaciones relacionadas con estas previsiones®.

4. Las instrucciones previas podrdn revocarse libremen-
te 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 Auténomas, se
creard en el Ministerio de Sanidad y Consumo el registro
nacional de instrucciones previas que se regird por las nor-
mas que reglamentariamente se determinen, previo acuer-

do del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Sa-
lud»*.

Si comparamos este texto con sus redacciones originarias pode-
mos constatar algunas diferencias. Por un lado, el legislador final-
mente ha optado por simplificar los tramites formales al no mencio-
nar al Notario ni a los testigos; ahora tinicamente se exige que estos
documentos consten por escrito (art. 11.2), dejando asi la regula-
cién del procedimiento a cargo de cada Comunidad auténoma. Sin
embargo, por otro lado, se han aumentado las limitaciones existen-
tes en relacién con las voluntades, puesto que ademaés de incluir el
respeto al ordenamiento juridico, estas instrucciones previas esta-
ran limitadas por la lex artis, forma juridica de hacer referencia a los
criterios mas o menos aceptados en cada profesién, que no aparecen
en ningdn c6digo y que cambian conforme avanza la medicina. En
realidad, siempre se ha hecho referencia a la lex artis, pero lo que

2 Dispone el mensaje motivado: «El articulo 11.3 se ha redactado en los si-

guientes términos: “No seran aplicadas las instrucciones previas contrarias al or-
denamiento juridico, a la “lex artis”, ni las que ...», BOCG. Congreso de los Diputa-
dos, 134-20, 31 de octubre de 2002, p. 102.

% Informe de la Ponencia, BOCG. Senado, 11 (g), 21 de octubre de 2002, p.
51.
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ocurria era que inicialmente aparecia como «buena practica clini-
ca» (art. 8), y posteriormente se formulé como si quedara compren-
dida en el limite del ordenamiento juridico.

Con todo, si no se atiende al hecho de que el art. 11 respeta las
competencias autonémicas, se le podria objetar que adolece de al-
gunas carencias, probablemente porque en relacién con ciertos as-
pectos se expresa de forma demasiado genérica. Por ejemplo, ade-
mas de no recoger el procedimiento de formalizacién de estos
documentos, se echa en falta que no se haya establecido previsién al-
guna en torno a quién puede entregar el documento —cuando sea re-
dactado en documento privado y la persona que lo va a entregar sea
distinta al paciente—, en el Centro sanitario para que sea incorpora-
do a la historia clinica del paciente (como si ocurria en el art. 8.4), y,
consiguientemente, en torno a la responsabilidad que se derivaria
en caso de que no se llevara a cabo la entrega®. A ello contestamos
que esta omision se produce porque dicha regulacién ha de estar
prevista en cada una de las Leyes autonémicas, pues el legislador
nacional se ha limitado a reconocer la existencia de un Registro na-
cional con el fin de asegurar que estos documentos tengan eficacia
en todo el territorio nacional.

Por dltimo, si que nos deberiamos preguntar si al igual que ocu-
rre en otros sistemas juridicos, como en el Estado de Indiana, la Ley
permite que en los documentos donde se recogen las directrices pre-
vias y se prevé la posible designacion de un representante para que
tome las decisiones en nombre del paciente, éste descalifique expre-
samente a una determinada persona que no quiera que asuma su re-
presentacion en torno a decisiones a adoptar en materia de cuida-
dos médicos. No hallamos razén para no aceptar dicha posibilidad,
pues de no admitirse seria burlada facilmente con la designacion de
varias personas llamadas a intervenir sucesivamente, unas en defec-
to o imposibilidad de las anteriores.

% En sentido parecido pero con relacién al art. 8 de la Proposicién, PALOMA-

RES BAYO, M./LOPEZ Y GARCIA DE LA SERRANA, J., (coords.), op. cit., p. 129.
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4.- RELACION ENTRE LA LEY BASICA ESTATAL Y LAS LEYES
AUTONOMICAS

Uno de los puntos de la Ley que ha suscitado mayor debate es el
de las instrucciones previas, si bien una vez resuelto este asunto, la
atencion se ha centrado en la calificacién de la Ley como basica. En
este sentido, haber pasado de un Estado centralista a un Estado au-
tonémico en el que se han traspasado muchas competencias a las
Comunidades auténomas genera conflictos en torno a los limites de
ese traspaso de competencias.

Como senaldbamos, el texto inicialmente remitido por el Sena-
do fue aprobado por el Congreso con importantes modificaciones,
entre las cuales destaca la que conferia a la Ley el caracter de ley ba-
sica®. La polémica surge en torno a ciertos articulos de la Ley, pero
en relacion con el testamento vital existe consenso en que es regula-
ble por una ley basica (o de bases), en la que el Gobierno central es-
tablece un marco previo para un desarrollo autonémico posterior, y
no organica®®, que es la prevista para regular temas referidos a los
derechos fundamentales del titulo preliminar de la Constitucién es-
pafola, en que las Autonomias no pueden regular. La Ley estatal «<ha
de ser una ley de minimos, jerarquicamente superior a las de las au-
tonomias»®’, que consiga un equilibrio en relacién con los principa-
les aspectos de la regulacion de las instrucciones previas, en concre-
to, la persona ante la que deban redactarse, el momento en que

% Disposicién adicional primera. Caracter de legislacién bésica: «Esta ley

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

El Estado y las Comunidades Auténomas adoptaran, en el ambito de sus res-
pectivas competencias, las medidas necesarias para la efectividad de esta ley».

%  Sin embargo, J.M. MAZA en el VII Encuentro sobre responsabilidad sanitaria
ha senalado que «La regulacién del testamento vital se debe hacer por ley orgénica y
no por ley ordinaria», porque afecta a derechos fundamentales reconocidos en la
Constitucién como la vida, la integridad fisica o moral, la autonomia o la dignidad. El
Proyecto que tramita el Parlamento es en cambio de ley ordinaria, cosa que le sorpren-
de pues entiende que «no habria problemas politicos para aprobarla como orgénica y
se evitaria una posible declaracién de inconstitucionalidad», www. diariomedico.com.

7 J. SANCHEZ CARO en una ponencia pronunciada durante el Congreso Na-
cional de Bioética organizado por la Asociacién de bioética fundamental y clinica,
celebrado en Madrid.
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despliegan sus efectos y, por tltimo, las lex artis, que son tres aspec-
tos regulados de forma diferente en las leyes autonémicas®®.

En realidad lo que se ha criticado ha sido que toda la Ley tuviera el
caracter de legislacion basica. Por ejemplo, el Grupo Parlamentario de
Senadores Nacionalistas Vascos sefala que el contenido de la entonces
Proposicion de Ley es de competencia autonémica y si bien algunos de
sus articulos pueden tener caracter basico, no parece que pueda predi-
carse del conjunto de la misma®. A lo anterior afiade el Grupo Parla-
mentario de Convergéncia i Uni6é —también admitiendo que buena par-
te de la Ley ha de tener cobertura competencial en los titulos estatales,
pero no toda ella ha de juzgarse de la misma forma— que tal y como se
ha encargado de significar el Tribunal Constitucional, la Ley estatal no
puede vaciar de contenido las competencias de las Comunidades aut6-
nomas sobre la misma materia (STC 147/1991)™.

Concluyendo, entendemos que buena parte de la Ley tiene cobertu-
ra competencial en los titulos estatales sin mayor dificultad; pero algu-
nas materias se han desarrollado hasta extremos tan puntuales y con-
cretos que no pueden entenderse como bésicas, invadiendo las
competencias autonémicas’'. Y al admitir que ciertos aspectos de la

% Por ejemplo, en La Rioja, Navarra, y el Pais Vasco se establece la creacién

de un Registro, e incluso en Cataluna ya funciona, mientras que en Galicia no se
regula Registro alguno. En lo que se refiere a la persona ante quien se deban reali-
zar las voluntades anticipadas, la Ley del Pais Vasco se refiere a un funcionario pt-
blico, y las Leyes de Cataluna, Galicia y Navarra especifican que deben estos docu-
mentos han de realizarse ante Notario o tres testigos.

®  DS. Senado, Comisién General de las Comunidades Auténomas, n°® 321,
12 de septiembre de 2002, p. 2.

0 DS. Senado, Comisién General de las Comunidades Auténomas, n° 321,
12 de septiembre de 2002, pp. 4-5.

" Por ello algunos Grupos Parlamentarios formularon enmiendas en las que po-
nian de manifiesto su disconformidad con el carécter bésico conferido a la totalidad
de la Ley. Asi, la enmienda n° 25 del Grupo Parlamentario de Entesa Catalana de Pro-
grés con el propésito de que se respetaran las competencias autonémicas en materia
de sanidad; y la enmienda n° 41 de Convergencia i Uni6, con la que redactan la dispo-
sicién adicional primera de la Ley, sefialando que asi lo hacen porque la Ley establece
una regulacién muy completa y exhaustiva que comporta un modelo de desarrollo ex-
cesivamente homogéneo, y consideran que se hubiera podido dejar a las Comunidades
auténomas la regulaciéon de muchas de cuestiones. Vid. Enmiendas, BOCG. Senado,
III A, 11 (f), 19 de septiembre de 2002, pp. 32 y 37-38, respectivamente.



90 CRISTINA LOPEZ SANCHEZ

Ley tienen caracter basico, las Comunidades auténomas con compe-
tencia para ello podran regularlos con detalle partiendo de esa nor-
mativa basica estatal; asi, en lo que ahora nos interesa, corresponde-
ra a las Autonomias la regulaciéon de la forma de elaborar el
documento de instrucciones previas, la determinacién del namero
de testigos necesarios, y el procedimiento de ejecucién de las volun-
tades expresadas por el paciente.

En general se debe diferenciar entre el concepto de lo basico, el
concepto de desarrollo y la relacién entre leyes basicas y las normas
autonémicas de desarrollo en caso de conflicto’. Las normas basi-
cas son aquellas que el legislador estatal considera como tales y lo
sean realmente en cada momento histérico. La jurisprudencia cons-
titucional mantiene una linea constante al sefialar que el objetivo es
que tales bases tengan una regulacién normativa uniforme y vigen-
cia comun en toda la nacién, con lo cual se asegura, en aras de inte-
reses generales superiores a los de cada Comunidad auténoma, un
denominador normativo a partir del cual cada Comunidad podra es-
tablecer las peculiaridades que le convengan (sentencias del Tribu-
nal Constitucional 1/1982, 44/1982). La legislacién basica ha de in-
cluir todas las normas necesarias para que una materia goce de una
regulacion uniforme en sus aspectos especiales y en la totalidad del
territorio espanol, sin llegar a vaciar de contenido las competencias
de que puedan disfrutar las Comunidades auténomas (STC 147/91)
lo que se produciria si tal legislacién basica fuera excesivamente mi-
nuciosa, detallada o agotadora (STC 32/1981).

El concepto de desarrollo significa que las Comunidades aut6-
nomas gozan de la potestad normativa suficiente para regular la
materia de que se trate, siempre que se respeten las determinaciones
basicas estatales. La normativa basica aporta un marco en el cual es
viable que la Comunidad pueda actuar con libertad de configura-
cién para realizar una politica propia, la cual no tiene por qué ser o
resultar idéntica a la del legislador estatal.

2 DS. Senado, Pleno, n° 106, 23 de octubre de 2002 (Dictamen de la Comi-
sién de Sanidad y Consumo), pp. 6401-6402.
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En definitiva, ante un conflicto entre la Ley estatal y alguna nor-
ma autonémica donde, ademas, la Ley estatal fuera posterior, surge
la duda de si esta Ley por su contenido béasico serviria de limite a la
Ley ya aprobada en la Comunidad auténoma, en el sentido de si s6lo
la limitaria en aquello que fuera contradictorio o si, por el contrario,
la ley autonémica previamente existente seria derogada ipso iure
por la Ley estatal. Entendemos que el conflicto ha de resolverse en el
primer sentido, de manera que las Leyes autonémicas que fueran
anteriores a la Ley estatal tendran que reformularse para que con-
tengan todos los aspectos que la propia Ley basica permite desarro-
llar, y en aquellos casos en los que se estime que la Ley estatal se hu-
biera extralimitado, la ultima palabra la tendra el Tribunal
Constitucional. De otro modo, es decir, si se defendiera la deroga-
cién automatica de esas normas, la Ley catalana y todas las demas
promulgadas con anterioridad a la Ley basica deberian ser deroga-
das™, lo cual no nos parece en modo alguno razonable.

A tenor de todo lo anterior, se constata que no estamos ante un
tema pacifico, lo que lleva al Grupo Parlamentario de Convergéncia
i Unio llega a lamentar que «Es una lastima que una ley como ésta,
que tendria que ser de consenso, termine en el Tribunal Constitucio-
nal por la falta de flexibilidad y cintura parlamentaria del Grupo Po-
pular»™.

5.- REGIMEN JURIDICO DE LA FIGURA

En sentido amplio y segiin se refleja en algunos paises, el testa-
mento vital comprende tres subgrupos de 6rdenes parciales: la pla-

*  El Grupo Parlamentario Entesa Catalana de Progrés entiende que el carac-

ter de ley basica ha de suponer que la ley nacional sélo limitaria a las leyes autono-
micas preexistentes en aquello que fuera contradictorio pero no las derogaria ipso
iure. Se trata de una buena ley que tiene y debe tener contenido bésico, puesto que
contiene aspectos que reclaman el caracter de basico para su tratamiento y desarro-
llo —otros no—, pero debido a la prolijidad y agotamiento de la materia con que se ha
legislado, la convierten en absolutamente estéril, DS. Senado, Comisién General de
las Comunidades Auténomas, n° 321, 12 de septiembre de 2002, pp. 3-4.

7 DS. Senado, Pleno, n° 106, 23 de octubre de 2002 (Dictamen de la Comi-
sién de Sanidad y Consumo), p. 6409.
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nificacién anticipada de los cuidados médicos que se desean recibir,
los poderes de representacién y las historias de valores”. La planifi-
cacion anticipada de los cuidados médicos que una persona desea-
ria recibir cuando, llegado el caso, no tuviera capacidad para mani-
festarlo, coincide con lo que en nuestro pais llamamos propiamente
testamento vital, documento de voluntades anticipadas (DVA) o do-
cumento de instrucciones previas (DIP).

Por su parte, los poderes de representacion tienen la ventaja de
permitir que una persona de la confianza del paciente decida cual es
su mejor interés en relacion con algiin extremo no previsto en el do-
cumento, cuando dicho paciente ya no tenga capacidad para pro-
nunciarse por si mismo.

Y junto a la designacidn de este representante, también se po-
dria incluir una declaracién personal de valores (personal values
statement o history), figura utilizada en otros sistemas juridicos
pero desconocida en el nuestro. La declaracién o historia de valo-
res seria una seccion del historial del paciente donde se inclui-
rian aspectos morales, sociales, religiosos y filoséficos, lo que
permite asociar las convicciones personales con los cuidados ter-
minales que se consideren mas importantes, y ello puede propor-
cionar una comprensiéon completa de las preferencias del pacien-
te’®.

Junto a este sentido amplio, el testamento vital en sentido estric-
to recoge la voluntad de una persona en el sentido que venimos vien-
do. Si en nuestro ordenamiento hasta ahora sélo se permitia que
una persona capaz manifestase su decisiéon de donar sus 6rganos
cuando falleciera y esa voluntad quedaba recogida oficialmente, con
la nueva Ley se permitira, ademas, decidir con antelacién a qué tra-
tamientos y cuidados clinicos una persona esta dispuesta a someter-

> En sentido parecido, GRACIA GUILLEN, D., en VIII Congreso Nacional de
Derecho Sanitario, www.diariomedico.com/edicion/noticia.

7 SCHONWETTER, R./JWALKER, R., «Life values, resuscitaction preferences
and the applicability of livings wills in an older population», JAGS, 1996, 44, p.
954; ademas se remite a DOUKAS, D. J./Mc. CULLOUGH, L. B., «The values history:
The evaluation of the patient’s values and advanced directives», J.Fam.Pract.,
1991, 32, pp. 145-153; EMMANUEL, L., «The health care directive: Learning how to
draft advance care documents», JAGS, 1991, 39, pp. 1228 y ss.



TESTAMENTO VITALY VOLUNTAD DEL PACIENTE 93

se y a cudles no”’. El conocido como testamento vital es una figura
legal que reconoce el derecho del paciente a decidir, antes de necesi-
tarlo, por ejemplo si desea o no ser entubado o ser alimentado artifi-
cialmente por via intravenosa o por via peritoneal.

Ademads, en nuestro ordenamiento juridico —tanto nacional
como autonémico- se permite designar en este mismo documento
una persona de confianza para que se encargue de velar por el cum-
plimiento de la voluntad del paciente o incluso, en determinados ca-
sos, para que tome las decisiones en el lugar del sujeto, aspecto que,
por cierto, ya era posible realizar acudiendo a la institucién de la
«autotutela» prevista en la legislacion catalana de familia™.

5.1. Consideraciones previas en torno a su denominacién

La declaracién de voluntad a la que venimos haciendo referen-
cia aparece redactada en un documento que se suele conocer como
testamento vital, por ser éste el término con el que maés se ha familia-
rizado la ciudadania. Por tanto, «testamento vital» es la denomina-
cién que, aun no estando consagrada en ningin cuerpo normativo
espanol, se ha convertido en la mas popular.

Podriamos enumerar algunas variantes, en cuanto sinénimos,
del testamento vital, como el testamento de vida, el testamento biol6gi-
co, e incluso en algtn pais sudamericano se hace referencia al testa-
mento «viviente»’’. Y junto a ello, nos encontramos con que ni siquiera
en el plano legislativo espanol se ha unificado la cuestién, lo que puede
generar algiin equivoco para todo aquel que se disponga a redactar por
escrito su voluntad anticipada. Como hemos tenido ocasién de consta-
tar, el legislador estatal no se ha molestado en coordinar®® con los le-

7 Las voluntades anticipadas pueden abarcar desde la manifestacién de pro-

pios objetivos vitales y valores personales hasta instrucciones mas o menos detalla-
das de los tratamientos que se desean o se rechazan, asi como la donacién de 6rga-
nos o de propio cuerpo y las autopsias clinicas.

8 CASADO, M., www.biomeds.net/biomedia.

" Vid. art. 9 de la Ley n°® 194 de 25 de agosto de 2000, de Puerto Rico.

8 La enmienda que contenia dicha propuesta fue finalmente retirada. Se tra-
taba de la enmienda n® 21 (GPECP) y como justificacién senalaban que «Subraya el



94 CRISTINA LOPEZ SANCHEZ

gisladores autonémicos cémo hacer referencia a estos documentos,
de manera que, segun la ley consultada, se hara referencia a las vo-
luntades anticipadas, instrucciones previas o declaraciones vitales
anticipadas®'.

Pero es que ni siquiera durante la tramitacién de la Proposicién
de Ley hubo consenso, pues inicialmente se hacia referencia a las
voluntades anticipadas, mientras que en un momento posterior,
concretamente durante el debate en el Congreso de los Diputados,
se cambié su denominacién por la de instrucciones previas. Fue el
Grupo Parlamentario Popular el que present6 una enmienda propo-
niendo el nuevo nombre con el propdsito de acomodarlo al Conve-
nio de Oviedo y evitar expresiones de origen anglonorteamericano,
pues, segun entienden, la expresién «voluntades anticipadas» no es
habitual en el mundo de la Bioética y del Derecho Sanitario, donde
siempre se han utilizado otras expresiones como instrucciones pre-
vias, deseos expresados anteriormente (Convenio de Oviedo), testa-
mentos biolégicos o testamentos vitales®.

De nuevo en el Senado, algiin Grupo Parlamentario intenté re-
cuperar la denominacién originaria de estos documentos, sin que
dicha pretensién prosperase. Incluso se llegé a proponer el titulo
originario pero de un modo mas concreto, asi «voluntades anticipa-
das sanitarias», por entender que dicho documento podria contener,
ademas de la negativa a recibir cualquier tratamiento en caso de su-
frir una enfermedad incurable de caracter grave y no pudiéndolo
manifestar en el momento preciso, el resto de manifestaciones sani-

carécter de respeto a la libre decisién de los pacientes», Enmiendas, BOCG. Sena-
do, IIT A, 11 (f), 19 de septiembre de 2002, p. 31. Posteriormente el senador Espasa
i Oliver la retir6, Informe de la Ponencia, BOCG. Senado, III A, 11 (g), 21 de octu-
bre de 2002.

8 Asi en el Anteproyecto de Ley de declaracién de voluntad vital anticipada,
aprobado por el Pleno andaluz en sesién extraordinaria celebrada el dia 28 de ju-
nio de 2002.

Y en la Proposicion de Ley Orgéanica sobre disponibilidad de la propia vida, n°
122/000244, presentada por el Grupo Parlamentario Mixto, que en el articulo se-
gundo se refiere a la llamada «declaracién vital», Enmiendas, BOCG. Congreso de
los Diputados, serie B, n® 276-1, de 4 de octubre de 2002, pp. 2-3.

8 Enmienda n° 90, Enmiendas, BOCG. Congreso de los Diputados, serie B,
134-14, 27 de septiembre de 2001, pp. 60-61.
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tarias como, por ejemplo, la voluntad de donar o no los érganos o te-
jidos para trasplante, o si se deseaba ser incinerado o no®. Este as-
pecto ha sido previsto en algunas leyes autondémicas e, incluso,
entendemos que también en la Ley estatal, sin necesidad de concre-
tar de ese modo la denominacién del documento.

En este punto, interesa poner de relieve que aunque la Ley na-
cional se refiera a las instrucciones previas, casi todas las leyes auto-
némicas las llaman voluntades anticipadas (asi, Cataluna, Galicia,
La Rioja, Navarra, Aragén, etc.), excepto la de la Comunidad de Ma-
drid, que también las denomina instrucciones previas, y la de Anda-
lucia, que en el Proyecto que esta tramitando se refiere a ellas como
voluntades vitales anticipadas.

Como senaldbamos, a favor de las «instrucciones previas» se ha
llegado a argumentar® que las «voluntades anticipadas» se apartan
de la terminologia del Convenio de Oviedo —que los llama «deseos
expresados anteriormente»—. No obstante, no s6lo no vemos por qué
se aproximan mas las instrucciones previas a los deseos expresados
anteriormente, sino que, por el contrario, nos parece que se aseme-
jan mas las voluntades anticipadas.

Y atn se podria hacer referencia a otros nombres revisando la
legislacion comparada. Por ejemplo en Puerto Rico se les llama
guias adelantadas de preferencias®, sin olvidar que en los paises an-
glosajones, junto al living will se hace referencia a las advanced di-
rectives o directrices anticipadas.

De ahi que en el titulo del presente trabajo, ante tanta dispari-
dad se haya optado precisamente por la denominacién no reconoci-
da en ninguna de las Leyes vigentes en nuestro pais —en todo caso
aparece en la Exposicion de Motivos de alguna Ley-y que, a la vez,
resulta ser la denominacién mas conocida por todos.

8  Enmienda n°® 123 presentada por el Grupo Parlamentario de Convergeén-

cia i Uni6, Enmiendas, BOCG. Congreso de los Diputados, serie B, 134-14, 27 de
septiembre de 2001, p. 71.

8 Enmiendas, BOCG, Congreso de los Diputados, serie B, 134-14, 29 de sep-
tiembre de 2001, pp. 60-61.

8 Vid. art. 9 de la Ley n° 194 de 25 de agosto de 2000, de Puerto Rico.
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5.2. Naturaleza juridica y caracteristicas

En tanto que estos documentos de instrucciones previas reco-
gen declaraciones de voluntades dirigidas a producir efectos, nos
encontramos ante un negocio juridico®® que se caracteriza por ser
unilateral, personalisimo, formal, inter vivos y revocable. Estamos
ante un negocio unilateral porque la declaracién de voluntad proce-
de de una sola parte, sin que sea necesaria la aceptacion. Es decir,
s6lo hay una declaracién de voluntad, puesto que el testamento vital
es obra siempre de una sola persona. Es personalisimo, porque sélo
puede ser llevado a efecto por el propio interesado, sin que pueda
delegarse su realizacién en un tercero. Asimismo, es un negocio in-
ter vivos, porque ha de producir sus efectos en vida del declarante.
Tiene la calificacién de formal porque su plena validez, perfeccién y
eficacia se alcanza cuando la declaracién de voluntad se manifiesta
a través de las solemnidades previstas. Sin embargo, no esta de mas
recordar que se puede realizar en un documento privado o en un do-
cumento publico, debiéndose atender en ambos casos a los requisi-
tos que corresponda. Y por tltimo, es revocable mientras la persona
que lo otorga se encuentre en la plenitud de sus facultades mentales.

5.3. Fundamento y objetivos

El fundamento de los documentos de instrucciones previas se
halla en la autonomia de la voluntad. Con la elaboracién de estos do-
cumentos se pretende obtener un control sobre las situaciones futu-
ras que afecten a la salud personal y tener asi la tranquilidad de que
si se pierde la capacidad para tomar decisiones, la voluntad particu-
lar sera respetada y, al mismo tiempo, se podra evitar que los fami-
liares mas cercanos tengan que asumir el peso de pronunciarse en la
toma decisiones ciertamente dificiles e incémodas.

Si bien se suele alegar que la finalidad primordial del testamen-
to vital es evitar el ensafiamiento terapéutico, lo cierto es que los mé-

8 Para la tesis subjetivista tradicional los términos «negocio juridico» y «de-

claracion de voluntad» expresan conceptos idénticos e intercambiables. Sin em-
bargo, para la percepcién preceptivista no siempre coinciden. Asi, DIEZ-PICAZO,
L./GULLON, A., Sistema de Derecho civil, vol. 1., Madrid, 1990, pp. 502-503.
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dicos, con caracter general e incluso con anterioridad a la promul-
gacion de las leyes que venimos comentado, no suelen ser proclives
a alargar la vida de un paciente hasta sus tltimas consecuencias.

Y en lo que a sus objetivos se refiere, debemos senalar que al re-
dactar un documento de estas caracteristicas se concede al paciente
un respaldo seguro en cuanto a la realizacién con las maximas ga-
rantias de sus deseos cuando se acerque el momento final de la vida
como consecuencia de una enfermedad incurable e irreversible.

Asimismo, se pretende proporcionar informacién fidedigna de
sus deseos para que en el caso de que no pueda expresarse, el perso-
nal médico sepa cémo actuar y qué tratamientos aplicar. Por ello,
estos documentos contribuyen a mejorar la comunicacién con el
equipo médico y proporcionan al médico una proteccién legal asi
como, en su caso, un interlocutor valido —el representante— para que
se pronuncie ante situaciones conflictivas en las que se debe tomar
una decisién de suma importancia para la vida del paciente.

5.4. Contenido. Especial referencia a la declaracion de
donacion de 6rganos

En un documento de instrucciones previas se protegen los de-
seos que el paciente hubiera manifestado cuando tenia capacidad
para hacerlo®’. Se trata de una manifestacién clara e inequivoca de
la voluntad de una persona rechazando o aceptando tratamientos
médicos que prolonguen su vida artificialmente. Y aunque normal-
mente expresan un rechazo a ciertos tratamientos, igualmente pue-

8 En cuanto a su contenido, durante su tramitacién se intent6 aclarar algtin

aspecto para que no cupiera ninguna duda al respecto. Asi, la enmienda n°® 13 del
Grupo Parlamentario Mixto —que finalmente no prosperé— proponia adicionar al
art. 11, punto 3, un nuevo parrafo: «En todo caso, en la declaracién de instruccio-
nes previas o voluntades anticipadas, podran incorporarse aquellas necesarias
para que, en el supuesto de situaciones clinicas criticas e irrecuperables, se evite el
sufrimiento con medidas paliativas aunque se avance en el proceso mortal, no pro-
longandose la vida artificialmente ni se prolongue abusiva e irracionalmente el
proceso de la muerte». Con ello se pretendia conseguir una mayor precisién y me-
jora de las formas de emisién de instrucciones previas, respetando en todo caso la
voluntad del paciente. Enmiendas, BOCG. Senado, III A, 11 (f), 19 de septiembre
de 2002, p. 29.
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den autorizar que se mantengan todos los medios de soporte vital
para conservar la vida. Lo que no resulta admisible es que el pacien-
te solicite qué tratamiento concreto quiere que se le aplique, pues
han de ser los médicos quienes previamente decidan en qué situa-
cién se encuentra.

En la elaboracién del testamento vital es aconsejable que el otor-
gante especifique el contenido de sus instrucciones tanto como pue-
da y describa en la medida de lo posible si quiere o no recibir respi-
raciéon mecdnica, antibiéticos, dialisis, quimioterapia, radioterapia,
transfusiones de sangre, etc. En cualquier caso, se recomienda evi-
tar términos generales, como por ejemplo que se rechazan los «tra-
tamientos extraordinarios»®®, dada su falta de concrecién. De ahi
que si las instrucciones son generales, al estilo de «no deseo que se
me apliquen tratamientos inttiles que sélo sirvan para retrasar la
muerte», no se afade nada nuevo a lo que ya esta reconocido®. Y si,
por el contrario, el testamento vital contiene instrucciones demasia-
do detalladas, puede quedar obsoleto en el momento en que deba ser
consultado, puesto que lo que ahora puede constituir un medio ex-
traordinario, al cabo de los afios puede convertirse en una terapia
bastante segura y eficaz.

Como sabemos, en un documento de estas caracteristicas, junto
a las instrucciones propiamente dichas se puede nombrar un repre-

8  La distincién entre ordinario y extraordinario puede tener varios significa-

dos. Los tratamientos complejos, costosos, o de alta tecnologia, hoy son ordinarios.
Por el contrario, una medida simple, econémica, como lo es un tubo de alimenta-
cién, puede ser considerada extraordinaria en virtud de ciertas circunstancias, de
ahi que sea necesario concretar; por ejemplo, un tubo de alimentacién puede ser
apropiado para un paciente que se recupera tras una cirugia pero no para un pa-
ciente que sufre un cancer terminal.

8 Por ejemplo, el Cédigo deontolégico de los médicos catalanes de 1997 re-
conoce que en situacién terminal «el enfermo tiene derecho a rechazar el trata-
miento para prolongar la vida» (art. 57). De aqui deriva que «El objetivo de la aten-
cion a las personas en situacién de enfermedad terminal no es acortar ni alargar su
vida, sino promover su méaxima calidad posible» (art. 58). En el mismo sentido se
pronuncia el art. 28.2 del Cédigo de Etica y Deontologia Médica del Consejo Gene-
ral de Colegios de Médicos de Espafia: «en caso de enfermedad incurable y termi-
nal, el médico debe limitarse a aliviar los dolores fisicos y morales del paciente (...)
evitando emprender o continuar acciones terapéuticas sin esperanza, inttiles u
obstinadas».
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sentante. No obstante lo anterior, todavia se admite que sea més am-
plio el contenido de dicho documento puesto que incluso se puede
reflejar en €l la voluntad del otorgante en torno a convertirse en do-
nante de sus 6rganos cuando se constate su fallecimiento. En cuanto
a la declaracién de donacién de 6rganos (an organ donation state-
ment), en el plano autonémico sélo la Ley navarra recoge una previ-
sion a este respecto (también la Ley vasca pero ain se encuentra en
fase de Proyecto) y, por lo que se refiere a la Ley estatal, aunque en
un principio no recogia referencia alguna, finalmente la redaccién
final del art. 11, ademas de garantizar el derecho de los pacientes a
que se vieran cumplidos sus deseos previamente expresados, incor-
pora la facultad de los ciudadanos de poder determinar en el futuro
el destino de su cuerpo y de sus 6rganos después del fallecimiento.

En nuestro pais la extraccion y trasplante de 6rganos esta regu-
lada por la Ley 30/1979, de 27 octubre, y por el Reglamento que la
desarrolla, aprobado por Real Decreto 2070/1999, de 30 de diciem-
bre, que ha sustituido en su totalidad al Real Decreto 426/1980, de
22 de febrero, donde se diferencian dos modalidades de extraccion
de 6rganos.

En primer lugar, se considera donante fallecido a aquella perso-
na difunta de la que se pretende extraer érganos y que, cumpliendo
los requisitos establecidos en la Ley, no hubiera dejado constancia
expresa de su oposiciéon®. Por consiguiente, si existiera oposicién,
ésta sera respetada cualquiera que sea la forma en la que se haya ex-
presado, tanto escrita como verbal®!. En definitiva, el silencio del in-

% Art. 3.3 del Real Decreto 2070/1999, de 30 de diciembre sobre Trasplante
de 6rganos.

8 Art. 10 del Real Decreto 2070/1999, de 30 diciembre:

«1.La obtencion de 6rganos de donantes fallecidos para fines terapéuticos po-
dra realizarse si se cumplen las condiciones y requisitos siguientes:

a) Que la persona fallecida, de la que se pretende extraer 6rganos, no haya de-
jado constancia expresa de su oposicién a que después de su muerte se realice la
extraccion de 6rganos. Dicha oposicién, asi como su conformidad si la desea ex-
presar, podra referirse a todo tipo de 6rganos o solamente a alguno de ellos, y sera
respetada cualquiera que sea la forma en la que se haya expresado.

En el caso de que se trate de menores de edad o personas incapacitadas, la
oposicion podra hacerse constar por quienes hubieran ostentado en vida de aqué-
llos su representacién legal, conforme a lo establecido en la legislacién civil.
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teresado tiene el valor de una declaracién de voluntad presunta fa-
vorable a la donacién®’, lo cual, ademas de ser juridicamente
andémalo, convierte a todo individuo a su muerte en un donante po-
tencial de 6rganos®, sin que sea necesario el consentimiento de los
familiares®; no existe un derecho de la familia en torno los 6rganos
del fallecido, pese a ser ésta la creencia social.

Dicho ello, se debe tener en cuenta que si el potencial donante
no quiere serlo, deberia manifestarlo de alguna manera, porque la
oposicién podra hacerse constar por los familiares (art. 10.1.b. RD
1999%), y éstos pueden actuar de forma distinta a como lo hubiera
hecho el futuro donante, de donde se deduce la conveniencia de su

b) Siempre que se pretenda proceder a la extraccién de érganos de donantes
fallecidos en un centro autorizado, la persona a quien corresponda dar la confor-
midad para la extraccién o en quien delegue, segtn lo especificado en el articulo
11.3, debera realizar las siguientes comprobaciones pertinentes:

1° Informacién sobre si el interesado hizo patente su voluntad a alguno de sus
familiares o de los profesionales que le han atendido en el centro sanitario, a través
de las anotaciones que los mismos hayan podido realizar en el Libro de Registro de
Declaraciones de Voluntad o en la historia clinica.

2° Examen de la documentacién y pertenencias personales que el difunto lle-
vaba consigo».

2 Vid. art. 5. 2 de la Ley 30/1979, de 27 de octubre, Extraccién y trasplante
de 6rganos y el art. 10 del Real Decreto 2070/1999, de 30 diciembre, sobre Tras-
plante de 6rganos.

% Una vez fallecida, si no ha hecho uso de esta libertad para oponerse a la
donacién, priman los valores de la solidaridad humana, CoMAS D’ARGEMIR CEN-
DRA, M., «Analisis del Real Decreto 2070/1999 de 30 de diciembre, sobre extrac-
cién y trasplante de 6rganos», La Ley, 2000-2, D-71, p. 1738.

% MARCO MOLINA, J., «El régimen juridico de la extraccién y del trasplante
de 6rganos», La Ley, 2001, n° 5343, pp. 2-3.

% Art. 11. 1. b) «Siempre que se pretenda proceder a la extraccién de érga-
nos de donantes fallecidos en un centro autorizado, la persona a quien correspon-
da dar la conformidad para la extraccién o en quien delegue, segtn lo especificado
en el articulo 11.3, debera realizar las siguientes comprobaciones pertinentes:

1° Informacién sobre si el interesado hizo patente su voluntad a alguno de sus
familiares o de los profesionales que le han atendido en el centro sanitario, a través
de las anotaciones que los mismos hayan podido realizar en el Libro de Registro de
Declaraciones de Voluntad o en la historia clinica.

2° Examen de la documentacién y pertenencias personales que el difunto lle-
vaba consigo.
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exteriorizacién, para lo cual un recurso ttil puede ser el documento
donde se redacten las instrucciones previas.

En segundo lugar, se hace referencia a la donacién de un 6rgano
en vida®. Segiin dispone la Ley, se considera donante vivo a aquella
persona que, cumpliendo los requisitos legales establecidos, efectiie
la donacién en vida de aquellos 6rganos, o parte de los mismos, cuya
extraccién sea compatible con la vida y cuya funcién pueda ser com-
pensada por el organismo del donante de forma adecuada y sufi-
cientemente segura”’.

Se trata de ejercitar el derecho que cada individuo tiene sobre su
propio cuerpo, el derecho a la integridad fisica, ya que a pesar de la
obligacién de preservarla, desde siempre se ha reconocido un cierto
margen de disponibilidad sobre la misma®®. En este sentido, cabe se-
nalar que el progreso espectacular que se ha producido en los cam-
pos de la medicina y de la biologia han conmocionado considerable-
mente los conceptos juridicos tradicionales de la persona humana,
afectando, fundamentalmente, a la cuestidn tedrica de la naturaleza
del poder de la persona sobre su cuerpo, cuestién que no sélo es filo-
séfica, moral y religiosa, sino también juridica, proponiéndose dife-
rentes tesis al respecto: tesis de la propiedad de la persona sobre su
cuerpo, la del usufructo, la del derecho natural, la existencia de una
libertad de disposicién®.

Respecto al derecho sobre el propio cuerpo mucho se ha discuti-
do y todavia sigue replanteandose la doctrina si existe un derecho
subjetivo sobre el propio cuerpo que pueda ser concebido como un
derecho de propiedad, o simplemente como un derecho personal de
disposicion dentro de los limites impuestos por la ley. Los modernos
intentos para justificar la existencia de un derecho sobre la persona

%  Esta posibilidad no se recogia en la Ley de 1950 sino que fue introducida

enla de 1979.

7 Art. 3.2 del Real Decreto 2070/1999, de 30 de diciembre sobre Trasplante
de 6érganos.

8 En el mismo sentido, MARCO MOLINA, J., op. cit., p. 1.

% HARICHAUX, M., «Le corps objet», en Bioéthique et Droit, Paris, 1988, p.
130, cit. en FEMENIA LOPEZ, P.J., «El derecho sobre las partes separadas del propio
cuerpo», en Homenaje a Don Antonio Herndndez Gil, vol. 11, dir. Luis Martinez-Cal-
cerrada y Gémez, Madrid, 2001, p. 1191.
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o el cuerpo han sido rechazados por la doctrina de un modo tacito o

expreso'”. Otra cuestion seria, como sefiala FEMENIA LOPEZ, referirse a

las partes separadas del propio cuerpo, respecto de las cuales, aunque no
es posible dar un criterio general, esta claro que algunas, una vez han
sido separadas del cuerpo, dejan de formar parte del mismo y se convier-

ten en cosas en sentido juridico, que pueden ser objeto de propiedad y de

tréfico, en tanto que la ley y las buenas costumbres no se opongan'®'.

Una donacién en vida necesita el requisito legal del consenti-
miento informado, es decir, el donante debe ser informado, previa-
mente y por escrito, tanto de las repercusiones fisicas y psiquicas
que pueda suponer para él como de los beneficios que el trasplante
supone para el receptor, para asi prestar su consentimiento de for-
ma expresa, libre, consciente y desinteresada'®.

En cuanto a la forma, se exige una declaracion escrita formula-
da ante el juez encargado del Registro civil, en presencia de un mé-
dico distinto del que vaya a realizar la extraccién y el trasplante. Y
en lo concerniente a la capacidad necesaria para consentir se hace

referencia la plena capacidad de obrar, por lo que en principio que-

dan excluidos los menores!.

100 FEMEN{A LOPEZ, P.J., ibid., p. 1192.

CASTAN considera que no existe base suficiente para el reconocimiento de un
derecho de disposicion sobre el mismo cuerpo ya que ésta es una de las cosas que
no estan en el comercio de los hombres y por tanto estan excluidas de contrata-
cién, vid., «Los derechos de la personalidad», RGLJ, separata, 1952, pp. 37-38.

101 FEMENIA LOPEZ, P.J., ibid., p. 1194; CASTAN TOBENAS, J., ibid., p. 39.

102 Segtin dispone el art. 9 del Real Decreto 2070/1999, de 30 diciembre:

«1.La extraccién de 6rganos procedentes de donantes vivos para su ulterior
trasplante en otra persona podra realizarse si se cumplen las siguientes condicio-
nes y requisitos:

a) El donante debe ser mayor de edad, gozar de plenas facultades mentales y
de un estado de salud adecuado.

¢) El donante habra de ser informado previamente de las consecuencias de su
decision, debiendo otorgar su consentimiento de forma expresa, libre, consciente y
desinteresada.

d) No podra realizarse la extraccién de 6rganos de personas que, por deficien-
cias psiquicas, enfermedad mental o cualquier otra causa, no puedan otorgar su
consentimiento en la forma indicada. Tampoco podra realizarse la extraccion de
o6rganos a menores de edad, aun con el consentimiento de los padres o tutores».

10 Vid. supra, apartado d).
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En el caso del donante fallecido la donacién tendra lugar cuando se
constate la muerte, y si tal situacién se hubiera descrito por el donante
en su documento de instrucciones previas no habra ningtn problema.
Sin embargo, si se trata de un donante vivo, la cuestién no es tan senci-
lla. Por ejemplo, imaginemos que el otorgante tiene un hermano que
nacié con una enfermedad que va deteriorando sus rifiones, y en previ-
sién de que ésta pueda sufrir una agravacion de su estado de salud y
tenga la necesidad urgente de un trasplante de rinén, decida que, dada
su edad y el temor que tiene a sufrir Alzheimer, como otros miembros
de su familia, quiere convertirse en un posible donante en vida. En este
caso es interesante que el donante haya manifestado previamente sus
intenciones, pues sélo se tendra en cuenta su voluntad si ha sido mani-
festada anticipadamente, es decir, antes de ser incapaz de expresarlo
por si mismo, pues para ser donante con vida se exigen unos requisitos
que en este caso, si el donante deviene incapaz, no se cumplirian.

Asi, si el sujeto no posee la suficiente capacidad para conocer el
significado y querer el resultado de la donacién (capacidad intelectiva
y volitiva), ésta no podra llevarse a cabo porque en estos supuestos no
se admite la sustitucién de la voluntad por el representante legal'®.

No obstante, en virtud del art. 7.2 del RD 411/1996, de 1 de marzo sobre extrac-
cion e implante de tejidos humanos se permite la extraccién de médula 6sea de me-
nores de edad consentida por sus representantes legales. La excepcion en este caso
estaria justificada tanto por el caracter regenerable de dicho tejido, como por poder
ser sus unicos beneficiados personas genéticamente vinculadas con el menor.

104 ROMEO CASABONA considera adecuada la solucién espafiola de prohibir la
donacién a incapaces, incluso con el consentimiento de sus representantes legales,
vid. Trasplantes de 6rganos: problemas técnicos, éticos y legales, dir. J. Gafo, Ma-
drid, 1996, p. 109.

Sin embargo, si el sujeto puede entender y formar libremente su voluntad en
sentido favorable a la donacién, parece que se podria admitir, teniendo en cuenta
que, ademas, puede suceder que la extensién de su enfermedad no afecte a esta po-
sibilidad; nos referimos a la comprobacién de que el sujeto posee capacidad natu-
ral, asi, LOPEZ FRrias, M.J., «El ejercicio de los derechos personalisimos de los en-
fermos psiquicos», RDP, 1999, pp. 304-305.

De ahi que se haya llegado a puntualizar por algiin autor que dichos supuestos
sélo serian viables cuando la sentencia de incapacitacién hubiera dictaminado que
el incapaz quedara sometido al régimen de curatela por su grado de discernimien-
to, vid. ANGOITIA GOROSTIAGA, V., Extraccién y trasplante de 6rganos y tejidos huma-
nos. Problemdtica juridica, Madrid, 1996, p. 356.
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En todo caso, la pregunta que surge es si desde que el donante en
vida realiza la declaracién hasta que tiene lugar la intervencién exis-
te algtin plazo maximo, pero a este respecto en la ley no figura plazo

alguno'®.

Se podria sefialar que a partir del momento en que una persona de-
viene incapaz, como ya no puede revocar su voluntad favorable a la do-
nacién en vida, entonces se extingue. Pero de ser asi inmediatamente
nos hariamos la siguiente pregunta: ¢también el testamento vital debe
extinguirse cuando ya no se tiene capacidad para revocarlo? De ser asi,
la figura legal del testamento vital no tendria razén de ser, pero en rea-
lidad estamos ante supuestos diferentes. Mientras el testamento vital
puede ayudar a su titular a que tenga una muerte sin sufrimiento, la do-
nacién en vida puede llegar a perjudicar seriamente su salud, teniendo
en cuenta que ese titular y a la vez donante puede haber empeorado su
cuadro clinico en el momento de precisarse la extraccién de un 6rgano
para ser trasplantado, hasta el punto que de si se sigue el procedimien-
to, dadas sus circunstancias probablemente falleceria.

En este caso debemos traer a colacion el art.1.b) del Real Decre-
to de 1999, a tenor de cual «La extraccién de érganos procedentes
de donantes vivos para su ulterior trasplante en otra persona podra
realizarse si se cumplen las siguientes condiciones y requisitos: b)
Debe tratarse de un 6rgano o parte de él, cuya extraccién sea com-
patible con la vida y cuya funcién pueda ser compensada por el or-
ganismo del donante de forma adecuada y suficientemente seguran.
Por consiguiente, en casos extremos donde esté en juego la salud del
donante, los médicos, una vez analizada la situacién, seran quienes
decidan a partir de este requisito legal.

En definitiva, el otorgante, junto a las instrucciones que quiera
redactar, podra establecer en el mismo documento que quiere con-

No obstante, consideramos que también seria valida esa solucién en el caso de
que el sujeto tenga capacidad natural aunque esté sometido a tutela, desde luego,
con control judicial, en el mismo sentido, LOPEZ FRIAS, M.J., op. cit., p. 305.

15 1o tinico que se establece es que (art. 9.5.RD 1999) «entre la firma del do-
cumento de cesién del 6rgano y la extracciéon del mismo deberan transcurrir al
menos veinticuatro horas, pudiendo el donante revocar su consentimiento en cual-
quier momento antes de la intervencion sin sujecién a formalidad alguna (...)».
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vertirse en donante de todos o algunos de sus 6rganos, pues aunque
exista una presuncion a favor a que todo el que fallece se convierta
en donante, no podemos desconocer que la situacién actual dista de
la deseable, pues, como hemos dicho, hoy por hoy, en defecto de una
manifestacién expresa del donante, en la practica, con arreglo al
art. 10.1.b del Real Decreto, que permite que se compruebe si el in-
teresado hizo patente su voluntad a alguno de sus familiares, seran
éstos quienes decidan. Y en cuanto al donante en vida, debera respe-
tarse su voluntad en la medida de lo posible aunque se convierta en
incapaz, pues consideramos que el punto de referencia ha de ser
siempre aquel en que, en su sano juicio, formulé su voluntad, a no
ser que, como también hemos precisado, pudiera suponer un grave
peligro para su salud.

Finalmente, en lo que al contenido de los documentos de ins-
trucciones previas se refiere, s6lo nos queda sefialar que aunque du-
rante la tramitacién parlamentaria se intenté que en el art. 11 tam-
bién se hiciera mencién expresa a la posibilidad de que una persona
pudiera pronunciarse acerca de si deseaba ser incinerada, la redac-
cién tltima del articulo no recoge expresamente esta posibilidad'®.
Sin embargo, al hacer referencia a la posibilidad de expresar la vo-
luntad acerca del «destino de su propio cuerpo», no encontramos
ningun inconveniente para que, efectivamente, quede comprendida
entre las posibles instrucciones que una persona decida dejar antici-
padamente por escrito.

5.5. Sujetos intervinientes. El menor de edad discerniente

Cualquier persona con suficiente capacidad de obrar puede ela-
borar un testamento vital siempre que acttie de forma libre. Ahora
bien, debido fundamentalmente a su contenido, el sector mas pro-
penso a hacerlo seré el de la tercera edad, sobre todo en prevision de
sufrir una demencia mas o menos profunda. Y ese documento des-

1% En concreto, el Grupo Parlamentario Convergeéncia i Unié al presentar la

enmienda n® 123, proponia que el art. 11 llevara por titulo «Las voluntades antici-
padas sanitarias», porque defendian que en dicho documento la persona interesa-
da pudiera sefialar también la voluntad de ser incinerado o no, Enmiendas, BOCG.
Congreso de los Diputados, serie B, 134-14, 27 de septiembre de 2001, p. 71.
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plegara sus efectos cuando quien lo elabor6 necesite recibir trata-
miento médico para paliar los efectos nocivos de una enfermedad
terminal, o si se encuentra bajo un estado permanente de incons-
ciencia o sufre un dano cerebral irreversible que impide la recupera-
cién de su capacidad y la toma de decisiones personales.

En este sentido, a pesar de que en relacién con los requisitos
personales en todas las leyes que hemos comentado se hace referen-
cia a que el sujeto otorgante sea mayor de edad, en realidad entende-
mos que un menor con suficiente capacidad'”’, y sobre todo si se trata
de un menor emancipado, puede redactar este tipo de documentos.
Asi parece haberlo entendido también el Grupo Parlamentario So-
cialista al presentar la enmienda n°® 46 proponiendo que el docu-
mento de voluntades anticipadas pudiera ser redactado por una per-
sona mayor de edad o menor emancipada, con capacidad suficiente
y libremente. Entienden que resulta conveniente incorporar expre-
samente la posibilidad de que un menor emancipado otorgue un do-
cumento de instrucciones previas, puesto que, ademas de lo previsto
en el Cédigo civil, la mencion especifica de los mismos que aparece
en el art. 7.2.c) de la Proposicién en su redaccién originaria'® hacia
que fuera aconsejable incluirlos también en el entonces art. 8, con el
fin de evitar interpretaciones que nieguen la capacidad del menor
emancipado para otorgar el citado documento'®.

07 El art. 663 Cc a contrario reconoce capacidad para testar a los mayores de

14 anos que se hallen en su cabal juicio.

108 " Art. 7: «2. Son situaciones de otorgamiento del consentimiento informado
por substitucién: c)En el caso de menores, si éstos no son competentes, ni intelec-
tual ni emocionalmente, para comprender el alcance de la intervencién sobre su
salud, el consentimiento debe darlo el representante del menor, después de haber
escuchado, en todo caso, su opinién si es mayor de doce anos. En los demas casos,
y especialmente en casos de menores emancipados y adolescentes de mas de dieci-
séis anos, el menor debe dar personalmente su consentimiento».

99 En la enmienda se propone la siguiente redaccién para el art. 8: «1. El do-
cumento de voluntades anticipadas es el documento, dirigido al médico responsa-
ble, en el cual una persona mayor de edad o menor emancipada, con capacidad su-
ficiente y libremente, expresa las instrucciones a tener en cuenta cuando se
encuentre en una situacion en que las circunstancias que concurran no le permi-
tan expresar personalmente su voluntad (...)», Enmiendas, BOCG. Congreso de los
Diputados, serie B, 134-14, 27 de septiembre de 2001, p. 46.
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Como sabemos, el testamento vital guarda una estrecha relacién
con el consentimiento informado y, sin embargo, en este caso no se
exige la mayoria de edad del sujeto que lo va a prestar sino que es sufi-
ciente, tal y como han puesto de manifiesto casi todas las leyes que
han tratado este tema —tanto las autonémicas como la nacional-, con
que el paciente menor esté emancipado o haya alcanzado la edad de
dieciséis anos. En concreto, atendiendo al tenor literal del art. 9.3 de
la Ley basica reguladora de la Autonomia del Paciente y de Derechos
y Obligaciones en materia de Informacién y Documentacién Clinica,
se debera atender a la edad concreta del menor pues, segtin dispone
la norma, cuando se trate de menores que no tengan atn 12 anos se-
ran los padres o sus representantes quienes tomen la decisién sobre
las intervenciones a realizar. Cuando el menor tenga una edad com-
prendida entre los 12 y los 16 anos, el médico debera consultar al
afectado. Y si el menor estuviera emancipado, o en todo caso a partir
de que tenga 16 anos, sera él quien decida, de modo que los padres
s6lo seran informados y su opinién tinicamente sera tenida en cuenta.

Asimismo, en el Convenio para la Proteccién de los Derechos
Humanos y la Dignidad del Ser Humano con respecto a las aplica-
ciones de la Biologia y la medicina, en su art. 6 —relativo a la protec-
cién de las personas que no tengan consentimiento— apartado se-
gundo, se establece que «Cuando, segiin la ley, el menor no tenga
capacidad para expresar su consentimiento para una intervencion,
ésta solo podra efectuarse con autorizacién de su representante, de
una autoridad o una persona o institucién designada por la ley. La
opinién del menor serd tomada en consideracién como un factor
que sera tanto mas determinante en funcién de su edad y su grado de
madurez». De ahi se deduce a contrario que no todo menor es inca-
paz de prestar su consentimiento y que por tanto en determinadas
situaciones él podra prestarlo sin ningtn tipo de representacion.

Si se exige que uno de los requisitos subjetivos para poder redac-
tar un testamento vital es haber alcanzado la mayor edad, la formu-
lacién resulta incongruente con la propia concepcién del documen-
to y con la capacidad del menor para otorgar el consentimiento
informado''®. Son muchas las leyes actualmente en vigor, ademas

1% En el mismo sentido, DE LORENZO, R., op. cit.
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de la Ley estatal en donde para prestar consentimiento informado
basta tener 16 afios o estar emancipado'!!, lo cual supondria en este
ultimo caso que a partir de los 14 anos fuera posible prestar dicho
consentimiento.

Defendemos que el menor de edad con suficiente capacidad in-
telectiva y volitiva podria redactar un documento de estas caracte-
risticas, puesto que nadie mejor que él sabra cuales son sus deseos
que, ademads, una vez plasmados por escrito no se convierten en
irrevocables, sino que no sélo podran ser modificados sino que, ade-
mas, resulta sumamente conveniente su revision periédica. Y, en todo
caso, podria nombrar en ese mismo documento un representante que
completase su voluntad en determinados supuestos. En este sentido, y
aun siendo conocedores de las ventajas que presentaria la adopcion
de un criterio psicolégico en torno ala comprobacién de la capacidad
de cada menor para la manifestacién de sus voluntades anticipadas,

11 En cuanto a las leyes autonémicas, destacan en el mismo sentido:

El art. 7.2.d) de la Ley 21/2000, de 29 de diciembre, de Derechos de informa-
cién concernientes a la salud y a la autonomia del paciente, y la documentacién
clinica, de Cataluia:

«En el caso de menores, si éstos no son competentes, ni intelectual ni emocio-
nalmente, para comprender el alcance de la intervencién sobre su salud, el con-
sentimiento debe darlo el representante del menor, después de haber escuchado,
en todo caso, su opinién si es mayor de doce anos. En los demas casos, y especial-
mente en casos de menores emancipados y adolescentes de mas de dieciséis afos,
el menor debe dar personalmente su consentimiento».

En el art. 14.1.c) de la Ley 6/2002, de 15 abril, de Salud de Aragén se permite
que los menores emancipados y los adolescentes mayores de 16 afios den su con-
sentimiento.

El art. 8 de la Ley foral navarra 11/2002, de 6 de mayo, sobre los Derechos del
Paciente a las Voluntades Anticipadas, a la Informacién y a la Documentacién Cli-
nica también dispone que «b) (...) Los menores emancipados y los adolescentes de
mas de dieciséis afios deberan dar personalmente su consentimiento. En el caso de
los menores, el consentimiento debe darlo su representante después de haber escu-
chado su opinién, en todo caso, si es mayor de doce anos».

También en el art. 6 de la Ley 2/2002, de 17 abril, de Salud, de La Rioja, sobre
los derechos relacionados con la autonomia de la voluntad, se establece en su
apartado 4°, acerca del derecho del usuario menor de 16 afios que: «A) El usuario
menor de 16 anos con madurez emocional suficiente debe ser consultado por el
médico o equipo médico sobre las decisiones, procedimientos o practicas que afec-
ten a su salud, con el fin de que su opinién sea considerada y ponderada en aten-
cién a su edad y madurez».
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criterio que, por otro lado, seria practicamente imposible de llevar a
cabo, resulta mas seguro seguir el criterio cronolégico —en este caso
el de los 16 anos como regla general- para entender que un menor a
partir de la edad legalmente establecida tiene el discernimiento ne-
cesario para realizar este tipo de documentos.

En virtud de lo anterior, estamos de acuerdo en que al margen
de la menor edad ha de tomarse en consideracion el grado de madu-
rez del titular del documento, ya que estamos en presencia de un de-
recho de la personalidad que, siempre que sea factible, ha de ser
ejercitado personalmente''?. Es decir, si el sujeto cuenta con una ca-
pacidad natural que le permita comprender la naturaleza del acto
que va a realizar tendriamos que respetarla, porque al tratarse de un
acto personalisimo, el Derecho prefiere en todo caso el consenti-
miento personal basado al menos en una voluntad natural'"’.

En definitiva, para redactar un documento de instrucciones pre-
vias deberia bastar con tener suficiente capacidad de entender y
querer el acto y las consecuencias que del mismo se derivan. Ade-
mas, si un menor con suficiente discernimiento argumenta razona-
blemente su decision, a pesar de ser contraria a la de sus padres o re-
presentantes legales el médico habra de respetar su voluntad, tal y
como se recoge por ejemplo en el art. 13 del Cédigo deontolégico del
Consejo de colegios de médicos de Catalufia. Pero como decimos, en
todo caso nos encontramos ante documentos de caracter revocable,
de manera que podran ser modificados en cualquier momento.

Por ultimo, ningtin centro sanitario o compaiia de seguros po-
dra obligarnos a realizar un documento de instrucciones previas, y
menos aun previamente redactado por ellos. Es decir, como este do-
cumento recoge las instrucciones de una persona en orden a que se
respete su voluntad cuando quede privada de capacidad por alguna
causa sobrevenida, ha de suscribirse libremente, sin coercién, per-
suasiéon ni manipulacién. Se debe evitar que al redactar un testa-

2 Segtin dispone el art. 323 Cc: «La emancipacién habilita al menor para re-

gir su persona y bienes como si fuera mayor (...)».

En el mismo sentido, SANCHEZ CARO, J., «El derecho a la informacién en la re-
lacion sanitaria: aspectos civiles», La Ley, 1993-3, p. 945.

3 LOPEZ FRias, M.J., op. cit., p. 300.
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mento vital la capacidad del paciente puede encontrarse viciada e

incluso influenciada por terceras personas''*.

5.6. Aspectos formales. El Registro de voluntades anticipadas
y la firma electrénica

Ante la ausencia de un documento de instrucciones previas, la
comunicaciéon de preferencias personales se puede realizar verbal-
mente ante el médico —quien ha de anotar los deseos del paciente en
la historia clinica, fundamentalmente la orden de no reanimacién-
o ante los parientes o amigos, si bien no debemos desconocer que es-
tas declaraciones de voluntad adolecen de un defecto formal y, ade-
mas, pueden generar dudas interpretativas. Por ello es preferible
que todo aquel que quiera asegurar el cumplimiento de su voluntad
en estas circunstancias redacte un documento donde asi lo exprese.

En virtud de lo anterior, si bien las declaraciones verbales se po-
drian probar mediante el testimonio de conversaciones, en nuestro
sistema juridico sélo son validas las que figuren redactadas en un
documento, en donde, ademas, se ha de procurar que sean expresa-
das de manera concisa, clara e inequivoca. Asimismo, esas declara-
ciones han ser realizarse libremente, es decir, en un momento de
plena capacidad, consciencia y lucidez mental.

Y aunque estos actos se sitdan en la esfera de la autonomia per-
sonal y la intimidad de las personas, la intervencion de fedatario pt-
blico o de testigos no menoscaba la autonomia personal, sino que
simplemente constituye una garantia de que efectivamente la volun-
tad se manifiesta de manera libre y responsable.

En torno a la forma externa de estos documentos, se admite que
sean publicos o privados, pues segtun la Ley se les concede validez
con independencia de que hayan sido firmados ante un Notario o en
presencia de testigos. En relacion con lo anterior, aunque lo normal
sea que los testamentos vitales estén redactados en documentos pri-
vados otorgados ante la presencia de testigos, tltimamente se ha
puesto de manifiesto que resulta preferible su otorgamiento ante

114

WEGENER, op. cit., pp. 487-488.
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Notario. Y ello por cuanto que el caracter intimo de estos documen-
tos conduce a la necesidad de un sistema de formalizacién que ase-
gure su autenticidad en torno a la identidad, capacidad'’ y conoci-
miento del otorgante, asi como la ausencia de vicios en la formacién
de su voluntad. Esta seguridad se cumple en el supuesto de que esos
documentos sean formalizados en escritura publica autorizada por
Notario ya que éste valorara la capacidad del disponente''® y dara fe
de la legalidad del contenido del documento'"”.

5 E] juicio de capacidad es la declaracién que realiza el Notario en todas las

escrituras y en algunas actas, normalmente al final de la comparecencia y antes de
la calificacién del acto, por la cual expresa su creencia de que los otorgantes tienen
las condiciones personales de aptitud e idoneidad con arreglo a la Ley para que el
acto o negocio documentado produzca sus efectos, asi, TORRES ESCAMEZ, S., «Un
estudio sobre el juicio notarial de capacidad, R/Not., n° 34, 2000, pp. 211-212.

Se trata de una necesidad implicita en el mismo sistema de eficacia del docu-
mento notarial de tipo latino, basado en la autenticidad que presta la intervencién
del Notario a la declaracién externa de voluntad, vid. GIMENEZ ARNAU, E., Derecho
notarial, Pamplona, 1976, p. 527.

Como punto de exageracion resalta A. VELASCO que «entre todos los problemas
que plantea al Notario la autorizacién de un instrumento, ninguno es de tanta im-
portancia y trascendencia como la apreciacion de la capacidad de las personas que
en ellos han de intervenir, a tal extremo que, fijada aquélla, el resto no suele ofrecer
dificultades o las presenta de escaso valor», Derecho notarial, Madrid, 1941, p. 517.

16 Como sefiala S. TORRES ESCAMEZ, el primer aspecto que debe ser objeto de
observacion notarial es la capacidad natural del compareciente para verificar que
concurren en él las condiciones necesarias de conciencia, libertad, voluntad, dis-
cernimiento y seriedad. El Notario no expide certificados de integridad mental,
sino que se limita a constatar un hecho, sobre el cual da una opinién: que el otor-
gante alcanza el suficiente grado de conocimiento y voluntad para que le resulte
imputable, desde el punto de vista civil, el acto que pretende realizar. El segundo
aspecto sobre el que versa la apreciacion notarial es el de la capacidad de obrar del
compareciente, en el sentido de aptitud para un determinado acto, a tenor de las
disposiciones legales, o si se quiere a su estado civil, prohibiciones legales, etc. En
la medida en que supone un criterio de adecuacién de una concreta actuacién al
ordenamiento, se trataria de una calificacién juridica, op. cit., pp. 218 a 220.

7" De este modo, como resulta conveniente un asesoramiento por parte de un
profesional competente, teniendo en cuenta que el Notario es el funcionario publi-
co autorizado para dar fe de los contratos y demas actos extrajudiciales (art. 1 de la
Ley notarial), se podria concluir que se puede erigir en el redactor y relator de la
voluntad expresada ante él por el ciudadano, plasmada en un documento publico,
asi J.J. RIVAS MARTINEZ, quien se inclina por la redaccién en documento publico
notarial, «Disposiciones y estipulaciones para la propia incapacidad», RJNot.,
1998, n° 26, pp. 375-376; en el mismo sentido, SAPENA DAVO, F., op. cit., p. 66.
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Asimismo, una vez que el otorgante haya decidido plasmar su

voluntad en un instrumento ptblico, podra hacerlo en una escritu-

ra''® 0 en un acta de manifestaciones!'’. En relacién con esta duali-

dad formal, a pesar de ser admisibles los dos procedimientos parece
que el documento mas apropiado es la escritura puablica'?.

Seguin entienden los que defienden que la presencia del Notario
constituye una mayor garantia para que se cumpla la voluntad del
otorgante, sélo en el caso de no ser posible la intervencién notarial
se debe admitir que sea otorgado ante testigos'?!. En este supuesto la
Ley deberia fijar el nimero de testigos necesarios (por ejemplo, dos

18 Segitin establece el Reglamento notarial (art. 144 parrafo 2°) «el contenido

propio de las escrituras publicas son las declaraciones de voluntad, los actos juridi-
cos que impliquen prestacién de consentimiento y los contratos de todas clases».

9 La é6rbita propia de las actas notariales la constituyen los «<hechos juridicos
que por su indole peculiar no pueden calificarse de actos o contratos», aparte los
casos en que la legislacion notarial establece el acta como forma adecuada (art.
144 parrafo 3° RN).

120 Sj el Notario en la escritura da fe incidentalmente de ciertos hechos que
percibe y recoge declaraciones de voluntad a las que conforma, legaliza y da forma
publica, en el acta da fe de ciertos hechos que percibe, y si excepcionalmente reco-
ge declaraciones de voluntad, no las conforma, ni las legaliza, ni siquiera les da
forma publica, AvILA ALVAREZ, P., Derecho notarial, Barcelona, 1990, p- 34.

En torno a la formalizacién de un documento de instrucciones previas, el recep-
tor del mismo, antes de valorar su contenido, tendra que cerciorarse de que el sujeto
que lo emiti6 era mayor de edad, tenia suficiente capacidad y actuaba libremente, so-
bre todo si la declaracién de voluntad se contiene en un documento privado. Esta ta-
rea puede resultar complicada porque exige una investigacién en el pasado. Las difi-
cultades se incrementan si se tiene en cuenta que el receptor de ese documento
privado suele ser el médico. Sin embargo, estos problemas no se plantean cuando las
voluntades anticipadas constan en documento publico, puesto que corresponde al
Notario calificar y constatar la capacidad del otorgante. Asimismo, si la declaracién
no aparece en documento publico, habra de comprobarse la idoneidad de los testigos
que actian en la emisién del documento privado, asi, CORBELLA 1 DUCH, D.J., op. cit.

21 Nuestro Cédigo civil permite el otorgamiento de testamento tinicamente
ante testigos y sin intervencién de Notario en los supuestos excepcionales de epide-
mia o peligro de muerte del testador (arts. 700 a 704) pero, para evitar falsedades o
abusos en los testamentos formalizados s6lo ante testigos, se regula una intervencion
judicial a posteriori para reconocer su validez. En este sentido, senala F. SAPENA
DAVO que también deberian arbitrarse medios para garantizar la veracidad del do-
cumento de voluntades anticipadas cuando sea realizado ante testigos, teniendo en
cuenta las particularidades del mismo y, especialmente, que su aplicacién no tiene
lugar tras el fallecimiento del otorgante, sino en vida del mismo, op. cit., p. 66.
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o tres), sus requisitos (capacidad necesaria, etc.) y sus incompatibili-
dades (asi, no podrén ser testigos ciertos parientes del otorgante, los
médicos o personal sanitario que estén tratando al paciente y la per-
sona que, en su caso, sea designada como representante del enfer-
mo).

Por otra parte, en el caso de que se opte por un documento pri-
vado, se puede elegir entre redactar uno particular o utilizar un for-
mulario de los ya existentes'??, puesto que no es necesaria la inter-
vencién de un abogado a no ser que se quiera consultar con él algiin
aspecto concreto. De ahi que, por un lado, podamos elaborar el do-
cumento expresando por escrito nuestra voluntad, lo que permite
que la persona se exprese con sus propias palabras y trate de senalar
de manera especifica los puntos que maés le interesa resaltar o, por
otro lado, hacer uso de algtin formulario. En este caso nos encontra-
mos con la ventaja de que en ellos se recogen instrucciones que no
todas las personas podrian redactar por si solas, si bien es cierto que
presentan el inconveniente de que en ocasiones resultan demasiado
generales.

Asimismo, el otorgante podria optar por una férmula mixta fru-
to de la combinacién de un formulario con la libre redaccién de su
voluntad. En este caso se expresaria la voluntad personal con la ven-
taja de tener, de entrada, circunstancias ya previstas por medio del
formulario, con lo que se evitarian omisiones trascendentes; ade-
mas, esas clausulas ya previstas podrian ser moldeadas segtin los de-
seos del otorgante con la consecuencia inmediata de que el docu-
mento habria quedado personalizado.

A pesar de que la Proposicion de Ley estatal inicialmente hacia
referencia a la forma de estos documentos al senalar en el art. 8.2
que la declaracion de voluntades anticipadas debia formalizarse

122" Hasta la aprobacién de la Ley catalana circulaban fundamentalmente dos

modelos de documentos de voluntades anticipadas en cierto modo reconocidos en
Espana, el de la Asociaciéon Derecho a Morir Dignamente (DMD) y el de la Confe-
rencia Episcopal Espafiola. La Iglesia catalana ha elaborado también su propio
testamento vital, que es muy similar al que hace aproximadamente diez afos ela-
boré la Conferencia Episcopal Espanola, si bien la diferencia principal estriba en
que el de la Iglesia catalana tiene caracter vinculante e incluye la posibilidad de ex-
presarse sobre la donacién de 6rganos.
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ante Notario —en cuyo caso no era precisa la presencia de testi-
gos'?*—, o0 ante tres testigos mayores de edad y con plena capacidad
de obrar, de los cuales dos, como minimo, no debian tener relacién
de parentesco hasta el segundo grado ni estar vinculados por rela-
cién patrimonial con el otorgante, después de la presentacion de en-
miendas desaparece toda alusion al respecto. Es decir, se dejan los
aspectos formales en manos de las correspondientes leyes autoné-
micas'?*, que ya regulan, a excepcion de la de Madrid, cuéles son los
requisitos de forma que se deben cumplir.

En otro orden de cosas, como una vez redactado el documento
debera darse a conocer a las personas interesadas —fundamental-
mente los familiares—y a todo aquel que estuviera obligado a respe-
tarlo —el equipo médico-, resulta conveniente repartir algunas co-
pias o incluso llevar siempre encima una tarjeta que proporcione
informacién acerca de la existencia del mismo, si bien lo que real-

122 Sin embargo, para reforzar las formalidades de este documento, el Grupo

Parlamentario Mixto present6 la enmienda n® 27 al apartado a) del original art. 8.2
de la Proposiciéon de Ley proponiendo sustituir la frase «...no es precisa la presen-
cia de testigos» por «...es precisa la presencia de dos testigos». Como resultado, el
texto definitivo seria: «a) Ante Notario. En ese supuesto, es precisa la presencia de
dos testigos», puesto que entienden que dada la importancia del documento que se
autentifica mediante Notario, son necesarios dos testigos, Enmiendas, BOCG. Con-
greso de los Diputados, serie B, 134-14, 27 de septiembre de 2001, p. 42.

También en el Senado, en concreto, la enmienda n® 12 —que tampoco prospe-
ré6— del mismo Grupo, ahora ya en relacién con el art. 11 punto 2, proponia el si-
guiente texto: «Con el fin de que exista constancia fehaciente de que el documento
en que constan las instrucciones previas ha sido otorgado en las necesarias condi-
ciones de libertad y capacidad, deberan formalizarse en las siguientes condiciones:
a)Ante notario, en presencia de dos testigos con capacidad juridica al efecto (...)»,
Enmiendas, BOCG. Senado, III A, 11 (f), 19 de septiembre de 2002, p. 29.

124 «Todos estamos empefiados en que se garanticen estos derechos como de-
rechos universales del sistema, pero es importante que al mismo tiempo, se haga
con el respeto al ambito competencial de las comunidades auténomas. Hoy por
hoy, las 17 comunidades auténomas estan gestionando el Sistema Nacional de Sa-
lud y se trata de que estos desarrollos permitan que, en la préactica sanitaria del dia
a dia, se garanticen los derechos y se facilite la gestién de dichos derechos por los
centros sanitarios», DS. Congreso de los Diputados, Comisiones (Sanidad y Consu-
mo), n° 26, 12 de junio de 2002, p. 16547. (Intervencion de la sra. JULIOS REYES en
nombre de Grupo Parlamentario de Coalicién Canaria).
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mente resultaria operativo es que existiera un Registro general don-
de se centralizaran estos documentos.

Precisamente en el art. 11.5 de la Ley basica reguladora de la
Autonomia del Paciente y de Derechos y Obligaciones en materia de
Informacién y Documentacién Clinica, se ha previsto la creacién de
un Registro nacional de instrucciones previas en el Ministerio de Sa-
nidad y Consumo. En todo caso, ese Registro —que tendra que in-
cluir un fichero automatizado cuyo funcionamiento debera garanti-
zar la plena confidencialidad, seguridad e integridad de las
personas— permitira que los documentos de voluntades anticipadas
sean consultados por los médicos via Internet. Con ello se obtienen
indudables ventajas en cuanto a rapidez, reduccién dréastica de re-
cursos humanos y materiales, control o seguimiento exhaustivo de
cada documento; asimismo, el intercambio electrénico de datos eli-
minard los errores de transcripcion, al evitar manipulaciones poste-
riores, reducira tiempos de transmisién y costes, y la informacion se
actualizaria on-line, lo que permitira la disponibilidad de una infor-

macién veraz en el momento oportuno y a la persona adecuada'®.

Si bien el art. 11.5 de la Ley estatal sélo se refiere a la necesidad de
crear un Registro nacional de instrucciones previas, competencialmente
nada impide que pueda existir un Registro especifico en cada Comuni-
dad auténoma. En el momento actual los hay porque han ido surgiendo
espontaneamente hasta en los propios Ayuntamientos'?®, pero entre to-
dos ellos merece una mencién especial el Registro que se ha puesto en
funcionamiento en Cataluna desde el 27 de junio de 2002 en virtud del
Decreto 175/2002, de 25 de junio, que ya hemos visto en otro apartado.

En relacién con ello podriamos senalar que con esos Registros
autonémicos se pretenderia asegurar la eficacia de las instrucciones
previas que hubiesen sido formalizadas de acuerdo con lo dispuesto
en la legislacién de las respectivas Comunidades auténomas. Por ello

125 Asi lo sefala en el &mbito de la contratacién electrénica, BARRIUSO RUIZ,

C., La contratacion electrénica, Madrid, 2002, pp. 283-284.

126 Ya se han creado algunos —como en Catalufia—y otros han quedado previs-
tos en las Leyes de determinadas Comunidades auténomas —como en la de La Rio-
ja, Navarra y, en fase de Proyecto, la del Pais Vasco (si bien en Vitoria ya funciona
un Registro de caracter municipal).
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seria necesario que todas las Comunidades auténomas establecieran
los mecanismos de funcionamiento necesarios para que el intercambio
de informacién entre esos Registros fuese fluido y efectivo. Parece que,
por légica y coherencia, para una mayor eficacia el Registro deberia
crearse en el Servicio de Salud de cada Comunidad auténoma'?’.

Las Comunidades auténomas que en virtud de sus competencias
hayan creado su propio Registro de Voluntades Anticipadas o Ins-
trucciones Previas, deberian comunicar la existencia de tales ins-
cripciones al Registro Central y, de igual modo, los encargados de
éste comunicaran a las citadas Comunidades las inscripciones de
ciudadanos correspondientes a las Comunidades auténomas con
Registros habilitados al efecto'?®.

27 Enmiendas, BOCG. Senado, III A, 11 (f), 19 de septiembre de 2002, p. 26,
enmienda n° 3 del Grupo Parlamentario de Senadores Nacionalistas Vascos.

Esta enmienda no fue aceptada, Informe de la Ponencia, BOCG. Senado, III A,
11 (g), 21 de octubre de 2002, si bien el GPSNV la mantuvo como voto particular,
BOCG. Senado, III A, 11 (h), 21 de octubre de 2002.

En este sentido argumentan «También mantenemos viva nuestra enmienda ni-
mero 3, en la que planteamos una sustitucién del punto 5 del articulo 11. A través de
dicha enmienda planteamos que se busquen mecanismos agiles y eficaces para lograr
que esta ley funcione de forma efectiva y eficaz, es decir, que los cauces de informa-
ci6n entre las distintas comunidades auténomas para poder informar sobre la exis-
tencia o no de instrucciones previas con respecto a una persona que puede ser atendi-
da en distintos sistemas de salud pertenecientes a distintas comunidades auténomas
se lleve a cabo a través de registros que se puedan crear por los servicios de salud de
cada una de las comunidades auténomas y, por tanto, que se articulen los mecanis-
mos de funcionamiento que garanticen ese intercambio fluido. Lo que propone el tex-
to original es que se cree el registro en el Ministerio, y lo que nosotros planteamos en
nuestra enmienda es que se creen registros en los servicios de salud de las Comunida-
des Auténomas. Entendemos que el ministerio tendra que crear su registro, pero tam-
bién que si queremos que esta ley sea efectiva y cumpla el objetivo y el fin primordial
que tiene, que es garantizar la autonomia del paciente y los derechos y obligaciones
en todo el entramado del Sistema Nacional de Salud, también las comunidades auté-
nomas deben crear sus propios registros, aspecto éste que en algunas comunidades
auténomas ya se ha puesto en marcha», DS. Senado, Pleno, n°® 106, 23 de octubre de
2002 (Dictamen de la Comisién de Sanidad y Consumo), p. 6399.

28 Con ello se contribuye a respetar las competencias de las Comunidades
Auténomas y a conseguir una mayor transparencia y seguridad juridica, Enmien-
das, BOCG. Senado, IIT A, 11 (f), 19 de septiembre de 2002, p. 30, enmienda n° 15
del Grupo Parlamentario Mixto, finalmente desestimada, BOCG. Senado, III A, 11
(g), 21 de octubre de 2002.



TESTAMENTO VITALY VOLUNTAD DEL PACIENTE 117

Aunque el art. 11.5 no se refiere a los Registros autonémicos,
estd abierto a que las Comunidades auténomas puedan tener un Re-
gistro que a la vez se unifique en uno de ambito nacional. Ese Regis-
tro general no tiene por qué ser exhaustivo, pero a nadie se le escapa
que para garantizar los derechos y las tltimas voluntades de cada
paciente espanol serda mas eficaz que ese Registro sea para todo el
territorio nacional y esté unificado, en lugar de tener un registro en
cada Comunidad auténoma cuando lo cierto es que los espafnoles
nos movemos libremente por el territorio nacional y podemos caer
enfermos o tener un accidente en cualquier Comunidad'®’.

Con el Registro se podria identificar a todos los pacientes que
hubieran elaborado uno de estos documentos y se conoceria la exis-
tencia e incluso el contenido del mismo en cualquier momento y lu-
gar, asi como si ha sido modificado o revocado por otro posterior.
Se podria saber todo acerca de cualquier paciente que por motivos
de urgencia se encontrase en un Centro médico donde no tuviera
abierta su historia clinica y no llevara consigo la documentacién
pertinente o su representante no estuviera localizable.

En efecto, sin la existencia de un Registro no habria ningtin me-
canismo que permitiera a los médicos averiguar si un paciente ha
expresado su voluntad sobre si acepta o no determinados tratamien-
tos en caso de encontrarse en una situaciéon limite. Con anterioridad
a la creacién del Registro, los pacientes podian incluir su declara-
cién en el historial clinico, pero si eran atendidos en un centro sani-
tario distinto no existian garantias de que se llevara a término.

Para su buen funcionamiento los Notarios habran de volcar la
informacién pertinente mediante la transmisién telematica de los
DVA que hubieran autorizado, contribuyendo asi a su plena efectivi-
dad; es decir, cuando el paciente haya manifestado su voluntad de
inscribirse en el Registro de instrucciones anticipadas, el Notario
debera transmitir al Registro tanto los datos de identificacién y loca-
lizacion de la persona otorgante como los relativos al documento de
instrucciones previas (fecha en que se redact6, poblacién y localiza-

129 DS. Senado, Pleno, n° 106, 23 de octubre de 2002 (Dictamen de la Comi-
sién de Sanidad y Consumo), p. 6403.
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cién del original del documento). No obstante, parece de dificil or-
ganizacion el establecimiento de un Registro oficial y publico de ta-
les documentos, sobre todo en relacién con los privados, pues no se
puede olvidar que los documentos de instrucciones previas también
se pueden formalizar ante tres testigos; en este supuesto el otorgante
debera entregar el documento posteriormente a un centro sanitario
para que sea incluido en su historial, de modo que resulta funda-
mental que los ambulatorios y hospitales comuniquen al Registro
las declaraciones de voluntades que hayan podido realizar los pa-
cientes.

La inscripcion del documento no es constitutiva; el documento
es eficaz con independencia de si ha sido inscrito. Y registrar los do-
cumentos seré bastante sencillo; bastara con poner el testamento en
un sobre cerrado y hacerlo llegar al Departamento de Sanidad o de-
legaciéon provincial y una vez en manos de los responsables del Re-
gistro éstos comprobaran que el documento cumple con todos los
requisitos formales y de contenido. El sistema de acceso al Registro,
que sera de caracter voluntario, deberia ser agil, operativo y cons-
tante: 24 horas al dia durante todos los dias del ano.

Por todo lo anterior, consideramos que el principio de seguri-
dad conduce a la conveniencia de un Registro tinico, que aunque no
impida su existencia simultanea con otros en las Comunidades auté-
nomas, al menos sirva como punto de conexién. Es decir, este Regis-
tro nacional permitiria saber déonde buscar en un momento determi-
nado, de urgencia, con independencia del lugar en que se hallare el
paciente, teniendo en cuenta, ademas, que los Registros autonémi-
cos deberan constituir una fuente de informacién y alimentacién a
ese Registro central'*°.

De ahi deriva la relevancia de llegar a conectar los diferentes
Registros que se vayan creando en las distintas autonomias, y tam-
bién la necesidad de que estén informatizados, teniendo en cuenta
que en la actualidad la Ley de Protecciéon de Datos de Caracter Per-
sonal ofrece las garantias necesarias. Este Registro general y tinico

130 Asi, Grupo Parlamentario Vasco (EAJ-PNV, sra. Uria Etxebarria), DS.
Congreso de los Diputados, Comisiones (Sanidad y Consumo), n°® 26, 12 de junio
de 2002, p. 16550.
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ya existe en algunos paises y en Espana se esta trabajando para que
asi suceda, siendo deseable que en un futuro los médicos de cual-
quier pais europeo puedan tener acceso a este Registro.

En este campo ya se estan notando algunos avances. En este
sentido y con la mirada puesta hacia la ampliacién del Registro a
los demads paises europeos, la Asamblea General de la Comisién In-
ternacional del Estado Civil celebrada en Viena adopté el 14 de sep-
tiembre de 2000 el texto de la Convencién relativa al intercambio
por via electrénica y con plena validez juridica de informacién y
certificados registrales entre los encargados de los Registros civiles
de los Estados que ratifiquen el Convenio. El aspecto central de ese
Convenio consiste en atribuir a los datos del estado civil transmiti-
dos por via electrénica con firma digital el mismo valor juridico y
fuerza probatoria que a los transmitidos por las vias tradicionales
habitualmente empleadas por los encargados de los Registros civi-
les'!.

Es indudable que la paulatina incorporacién de la informética a
la gestién de la informacién sanitaria esta siendo de gran utilidad,
principalmente en lo que supone de una mayor eficiencia en su al-
macenamiento y recuperaciéon, pero también porque estad ayudando
a introducir la cultura de la seguridad y de la reserva de su mane-
jo'*2. El rapido crecimiento de las «autopistas de la informacién» du-
rante la actual década ha generado la infraestructura necesaria para
generalizar el uso de los sistemas de intercambio electrénico de da-
tos tanto en las relaciones comerciales entre consumidores y empre-
sas, como en la comunicacién entre los particulares y las Adminis-
traciones publicas'*.

Estamos asistiendo a una nueva situacion tecnolégica y social y
por tanto juridica que ha sido cominmente denominada «sociedad

131 Diaz FRAILE, J.M, «La sociedad de los servicios de la informacién, la infor-

matizacién de los Registros civiles y el Convenio n° 30 de la Comisién internacio-
nal del estado civil relativo a la comunicacién internacional por via electrénica en-
tre los Registros civiles de los Estados miembros», Bol. Col. Reg. de Espania, 2001,
n° 62, pp. 468-469.

132 1.6PEZ DOMINGUEZ, O., «La informacién clinica: situacién actual, conflic-
tos y tendencias», CDJ, 1997, XXV, p. 355.

133 Diaz FRAILE, J.M, op. cit., p. 470.
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de la informacién»'**, fruto de la cual ha sido la reciente Ley 34/
2002, de 11 julio, de Servicios de la Sociedad de la Informacién y de
Comercio Electrénico.

Las declaraciones de voluntad con efectos de creaciéon, modifi-
cacion o extincion de derechos y obligaciones, por medio de la elec-
trénica, informatica y telematica constituyen el denominado «docu-
mento electrénico», cuya equiparacién legal con el documento
analégico se admite pacificamente dentro de la categoria de los do-

cumentos en sentido estricto!*.

En relacién con esto conviene tener presente lo que va a suponer
en este ambito la firma electrénica o firma digital, que basicamente
consiste en la aplicacion de algoritmos de encriptacién a los datos, o
aun resumen de los datos, que de esta forma sélo seran reconocibles
por el destinatario, el cual ademés podra comprobar la identidad
del remitente, la integridad del documento, la autoria y autentifica-
cion, preservando al mismo tiempo la confidencialidad'*.

Segtn la doctrina del Tribunal Supremo la firma autégrafa no
es la tnica manera de signar, pues hay otros mecanismos que, sin
ser firma autégrafa, constituyen trazados graficos que asimismo
conceden autoria y obligan, asi las claves, cédigos, signos, etc.'*’. La
firma electrénica tiene los mismos cometidos que la manuscrita

134 MORENO NAVARRETE, M.A., Contratos electrénicos, Barcelona, 1999, p. 9.

En palabras de M.A. DAVARA RODRIGUEZ, «Nos encontramos ante una revolu-
cién sin revolucién», De las autopistas de la Informacién a la Sociedad Virtual,
Pamplona, 1996, p. 157.

135 BARRIUSO Ruiz, C., op. cit., p. 257.

136 Ihid., p. 307.

17 La primera STS que ha dado validez a la firma electrénica ha sido la STS
de 3 de noviembre de 1997 que hacia referencia al Impuesto de Transmisiones pa-
trimoniales y actos juridicos documentados. «Estamos asistiendo, en cierto modo,
en algunas facetas de la vida, incluso juridica, al ocaso de la civilizacién del papel,
de la firma manuscrita y del monopolio de la escritura sobre la realidad documen-
tal. El documento, como objeto corporal que refleja una realidad factica con tras-
cendencia juridica, no puede identificarse, ya, en exclusiva, con el papel, como so-
porte, ni con la escritura, como unidad de significacién. El ordenador y los
ficheros que en él se almacenan constituyen, hoy dia, una nueva forma de entender
la materialidad de los titulos valores y, en especial, de los documentos mercanti-
les», RJA, 8251, FJ décimo.
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pero ademas esta constituida por unas técnicas de sellamiento elec-
trénico que la hacen absolutamente inimitable como no se tenga la

clave privada con la que la misma esta encriptada'*®.

5.7. Limites

En el marco de las voluntades expresadas por una persona se
debe tener en cuenta que existen ciertos limites, pues un documento
de instrucciones previas no se puede convertir sin mas en el cauce
que dé cobijo, por ejemplo, a la eutanasia activa'*’. De ahi que se
suela senalar que las voluntades anticipadas tienen fundamental-
mente dos limitaciones, a saber, el Codigo penal y el Cédigo deonto-
l6gico de la profesion médica. Estos limites proporcionan instru-
mentos seguros a los profesionales sanitarios que se enfrentan a
situaciones clinicas extremas y, asimismo, dotan de mayor obligato-
riedad a este tipo de documentos.

En concreto, en el art. 11 se enumeran tres limites, al sefalar
que no seran tenidas en cuenta las instrucciones previas que sean
contrarias al ordenamiento juridico, a la lex artis'*, ni las que no se
correspondan con el supuesto de hecho que el interesado hubiera
previsto cuando las emitié. Si concurre alguna de estas tres previsio-
nes, podria quedar anulada la efectividad del documento'*'.

138 BARRIUSO Ru1Z, C., op. cit., p. 60

39 En concreto, segtn el art. 143.3 Cp: «El que causare o cooperare activa-
mente con actos necesarios y directos a la muerte de otro, por la peticién expresa,
seria e inequivoca de éste, en el caso de que la victima sufriera una enfermedad
grave que conduciria necesariamente a su muerte, o que produjera graves padeci-
mientos permanentes y dificiles de soportar, sera castigado con la pena inferior en
uno o dos grados a las sefialadas en los ntimeros 2 y 3 de este articulo (ntiimeros
que regulan la induccién y cooperacion al suicidio)».

140 Precisamente la enmienda n°® 48, de modificacién, del Grupo Parlamenta-
rio Socialista pretende suprimir entre las limitaciones a que estd sometido un do-
cumento de voluntades anticipadas la que se refiere a la buena practica clinica,
con el objeto reforzar la autonomia del paciente cuyo tinico limite se encuentra en
el ordenamiento juridico, Enmiendas, BOCG. Congreso de los Diputados, serie B,
134-14, 27 de septiembre de 2001, p. 47.

11" No puede valorarse la admisién del documento en el mismo momento de
su presentacion, puesto que debera verificarse que realmente no se traspasa la
frontera establecida por los limites legales.
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En primer lugar, para valorar si una instruccién previa es contra-
ria al ordenamiento juridico nos centramos en verificar que no con-
tiene ninguna declaracién encubierta de eutanasia, es decir, se permi-
tird a los pacientes rechazar un tratamiento que alargue su vida de
forma artificial pero no se tolerara un solo atisbo de eutanasia.

Llegado este punto convendria recordar la distincién basica de
los tipos de eutanasia. La eutanasia pasiva supone la no aplicacién o
cesacion de las técnicas de mantenimiento ante situaciones consis-
tentes en la muerte préxima e inevitable de una persona, en las que la
medicina sélo puede limitarse a retrasar el momento de la muerte. La
eutanasia indirecta conlleva la administracién de sustancias o cal-
mantes a una persona que se encuentra en situacién de muerte proxi-
ma e inevitable acompanada de sufrimientos fisicos insoportables,
aun a sabiendas de que, como efecto secundario, supondra un adelan-
tamiento del momento de la muerte. Y la eutanasia activa supone cau-
sar directamente la muerte de una persona a peticién de la misma
cuando se enfrente a una muerte préxima, inevitable y dolorosa.

Por lo que respecta a la eutanasia pasiva, el Cédigo penal no la
castiga, sino que, por el contrario, imponer un tratamiento sanitario
en contra de la voluntad del paciente podria comportar un delito de
coaccion. En cuanto a la eutanasia indirecta, el Cédigo penal consi-
dera licita la conducta del médico que ahorra al paciente graves su-
frimientos aunque se produzca un adelantamiento de su muerte;
aqui se hace especialmente patente la utilidad del Registro de ins-
trucciones previas en la medida en que clarificaria los deseos de la
persona afectada. Y en cuanto a la eutanasia activa, solamente re-
cordar que se encuentra tipificada y castigada en el Cédigo penal.

En relacion con tales supuestos, el art. 11 de la Ley béasica regu-
ladora de la Autonomia del Paciente y de Derechos y Obligaciones
en materia de Informaciéon y Documentacién Clinica, tendria una
aplicacién limitada a los dos primeros supuestos en tanto en cuanto
no se produzca una modificacién de la consideracién de la eutana-
sia activa en el Cédigo penal.

142

En segundo lugar, se hace referencia a la lex artis'**. Este limite

142 En algunas Leyes autonémicas, como las de Catalufia, Aragén y La Rioja,

se le llama «buena préctica clinica».
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lleva a ponderar las exigencias deontolégicas, evitando tener que re-
currir a la objecién de conciencia por parte del médico. Durante la
tramitacion de la Ley en algiin momento se intenté que esta referen-
cia fuera suprimida, pero en defensa de su mantenimiento el Grupo
Popular argiiia que «podrian darse ciertas instrucciones previas
que, sin ser contrarias al ordenamiento juridico, fuesen extravagan-
tes o excéntricas. Entendemos que no debemos permitir que esto
ocurra, y ello quedaria salvaguardado con la referencia a la lex artis,
que es el cédigo de conducta de los médicos, un cédigo no escrito
que impediria excentricidades o extravagancias en las tltimas vo-
luntades»'®.

En tercer lugar, es necesario que la situacién o estado del enfermo
se corresponda exactamente con lo expresado y previsto por el sujeto.
Se trata, parece ser, aunque el tema se presta a debate, de exigir una
consideracién al caso concreto, para lo que el documento muestra su
utilidad, que seria mucho menor cuando la voluntad fuera genérica o
se refiriera a situaciones excesivamente generales. No es lo mismo una
instruccién dada por quien padece un proceso patolégico irreversible,
que la declaracién genérica en el mismo sentido que pudo haber he-
cho en un determinado momento una persona que padece un acciden-
te de trafico sin conexién con ninguna otra enfermedad'*.

Ademas, en caso de producirse alguna de estas previsiones, esta-
blece la Ley que las anotaciones pertinentes queden reflejadas en la
historia clinica del paciente. Por ejemplo, el posible rechazo de las
instrucciones de un paciente habra de ser anotado razonadamente
por el médico en el historial, con lo cual la persona que en ultima
instancia decidira si el documento debe tomarse en consideracién o
no sera el médico responsable del paciente. De ahi que nos debamos
preguntar acerca del alcance de esta valoracién interpretativa que
podra realizar el médico en torno a la voluntad del paciente, con el
fin de decidir si se ajusta o no a la buena practica clinica o al supues-
to de hecho previsto (el limite de la sujecién al ordenamiento juridi-
co no suele plantear dificultades), puesto que el médico podria utili-

143 DS. Senado, Pleno, n°® 106, 23 de octubre de 2002 (Dictamen de la Comi-
sién de Sanidad y Consumo), p. 6403.
44" DE LORENZO, R., op. cit.
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zar ese argumento como excusa para aplicar el procedimiento que
considere mas correcto y desplazar el que deseaba el enfermo. Por
tanto, redactada asi la norma, estos documentos pueden provocar
cierto enfrentamiento entre los intereses de los sujetos otorgantes y

los criterios interpretativos de los médicos que los atienden'*.

5.8. Modificacién y revocacion

Una vez que ha sido otorgado un documento de instrucciones
previas no necesita ser renovado salvo que se quiera modificar algtin
aspecto, en cuyo caso se tendra que redactar un nuevo documento. La
renovacién o modificacion de este documento se suele producir con
el fin de acomodar la voluntad del paciente, todavia capaz, a su cam-
bio de parecer o a los nuevos recursos médicos que puedan surgir. Es
por estas razones por lo que resulta aconsejable ir repasandolo tem-
poralmente, pues con estas revisiones periédicas se puede comprobar
si el documento firmado atin se acomoda a la voluntad del sujeto o si,
por el contrario, al verse modificada alguna circunstancia (por ejem-
plo un cambio en el estado de salud, una nueva técnica de curacién,
un divorcio o la indisponibilidad de la persona nombrada como re-
presentante) es conveniente su actualizacion.

Sin embargo, en algunos sistemas juridicos —Bélgica y en algu-
nos Estados norteamericanos como Indiana y California- se ha fijado
un plazo maximo, porque asi se obliga a la revision por parte del otor-
gante. Igualmente, en una Proposicién de Ley Orgénica sobre dispo-
nibilidad de la propia vida (122/000244), presentada recientemente
por el Grupo Parlamentario Mixto se ha establecido un plazo'*. En

145 En el mismo sentido, PALOMARES BAYO, M./LOPEZ Y GARCIA DE LA SERRA-
NA, J., (coords.), op. cit., pp. 129-130.

46 En la Exposicién de Motivos de establece que «...El articulo segundo, por
su parte, modifica parcialmente la Ley General de Sanidad, para introducir el de-
recho del paciente a decidir libremente, una vez informado, el tratamiento médico
que se le vaya a aplicar, como presupuesto del reconocimiento de la voluntad de
morir del afectado, teniendo en cuenta la conveniencia de que las situaciones euge-
nésicas se resuelvan en la medida de lo posible, en un contexto médico-asistencial.

Finalmente se recoge expresamente el reconocimiento de la llamada «declara-
cién vital» en este ambito, desarrollando una regulaciéon prudente de las condicio-
nes para su validez».
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concreto el art. 2, en lo que se refiere al documento de instrucciones
previas, que aqui recibe el nombre de «declaracién vital», supondria
una modificacién del art. 10 de la Ley General de Sanidad al sena-
lar: «<En todo caso, merecera la consideracién de solicitud del pa-
ciente, en defecto de la que éste pueda formular en directa relaciéon
con el caso concreto o sus eventuales complicaciones, la declara-
cién en tal sentido expresada por escrito ante notario por un mayor
de dieciocho anos con capacidad para consentir, de modo libre, sin
que medie precio o recompensa y alusiva, atin de modo genérico
pero inequivoco, a todos o parte de los tratamientos mencionados
en el apartado anterior, una vez transcurridos treinta dias desde su
otorgamiento y no més de cinco afios (...)»'*".

De esta manera se recomienda que los testamentos vitales sean
documentos dinamicos que no queden en el olvido una vez elabora-
dos. Y ello para evitar que tengan un efecto desfavorable y se vuel-
van en contra de los pacientes que en un momento determinado de
su vida optaron por redactarlo y posteriormente cambiaron de opi-
nién. En este sentido, si un paciente puede beneficiarse de una técni-
ca innovadora conocida con posterioridad a la redaccién de su do-
cumento de instrucciones previas, en ese caso, paraddjicamente, el
médico podria verse atado por el contenido explicito del mismo, lo
que reafirma la necesidad de ir adaptandolo a las circunstancias que
vayan surgiendo con el paso del tiempo. Pero en cualquier caso, lo
cierto es que siempre se podria alegar el limite en virtud del cual la
instruccion del otorgante ha de ser nula porque «no se corresponde
con el supuesto de hecho que el interesado haya previsto en el mo-
mento de manifestarla», con las sabidas dosis de discrecionalidad
que su valoracion conlleva para el médico.

Asimismo, nos preguntamos si es posible realizar un documento
de voluntades anticipadas de caracter irrevocable. En este contexto
«irrevocable» debe ser diferenciado de «duradero» (durable), pues
un durable power of attorney o un health care proxy concede poder a
un representante que sobrevivira al otorgante incapaz, mientras que
un documento irrevocable no puede ser modificado incluso aunque

147 BOCG. Congreso de los Diputados, serie B, n® 276-1, 4 de octubre de 2002,
pp- 2-3.
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el sujeto que lo otorgé tenga capacidad para hacerlo. Se trata de un
tema delicado pues aunque hay quien al redactar un testamento vi-
tal no espera modificarlo —por ejemplo porque considera que algtin
pariente le puede presionar para que lo revoque-, como venimos se-
nalando, en algunas ocasiones el tiempo lleva a replantear los valo-
res iniciales'*. Otra cuestién es si estd permitido que se realicen de
forma irrevocable, pues aunque parece que la ley las admite'*, lo
cierto es que somos reacios a negarle a alguien la posibilidad, mien-
tras sea capaz, de cambiar de parecer en relacién con el tratamiento
médico que desee recibir'*’. En cualquier caso, una forma de resol-
ver este problema seria permitiendo que una directriz anticipada
irrevocable fuera revocada o enmendada con aprobacién judicial o
administrativa cuando el sujeto atin tuviera capacidad de obrar'>'.

El art. 11.4 de la Ley basica reguladora de la Autonomia del Pa-
ciente y de Derechos y Obligaciones en materia de Informacién y
Documentacién Clinica permite que las instrucciones previas sean
revocadas libremente en cualquier momento dejando constancia de
ello por escrito. Tanto si el documento ha sido modificado como ex-
tinguido se deben destruir las copias antiguas y sustituirlas por las
nuevas con el objeto de evitar confusiones, y al mismo tiempo se

48 Muy ilustrativo resulta el ejemplo que trae a colacién B.J. WINICK al sefia-

lar que Ulyses se vio inmerso en una situacién similar cuando pidi6 ser atado a una
torre porque sabia que el dulce canto de las sirenas seria irresistible y le convence-
ria hacia las aguas traidoras, «Advance Directive Instrument for those with Mental
Illness», Univ. Miami L. Rev., 1996, vol. 51, p. 86.

149" No estando expresamente prohibido, puede decretarse la irrevocabilidad
de un poder al amparo del art. 1255 Cc al no ser contrario a la moral, al orden pu-
blico o a la naturaleza de las cosas, que alguien comunique irrevocablemente a un
representante algunas facultades que le competen, en tanto versen sobre objetos
que podia atribuirle libremente, LACRUZ BERDEJO, J.L/SANCHO REBULLIDA, F./
LUNA SERRANO, A./DELGADO ECHEVARRIA, J./RIVERO HERNANDEZ, F./RAMS ALBESA,
J., Elementos de Derecho civil, 1, vol. 111, p. 297.

130 Por analogia quiza podamos traer a colacién el art. 737 Cc en virtud del
cual «Todas las disposiciones testamentarias son esencialmente revocables, aun-
que el testador exprese en el testamento su voluntad o resolucién de no revocarlas.

Se tendran por no puestas las clausulas derogatorias de las disposiciones futu-
ras, y aquéllas en que ordene el testador que no valga la revocacién del testamento
si no la hiciere con ciertas palabras o senales».

131 En este sentido, sefiala B.J. WINICK que se debe poder cerrar la puerta y es-
conder la llave pero no tirarla, op. cit., p. 87.
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debe notificar al representante y a cualquiera que tuviera una copia
tal hecho.

5.9. La designacion de un representante

Como sabemos, en el documento de instrucciones previas una
persona mayor de edad, con capacidad suficiente y de forma libre
expresa las instrucciones a tener en cuenta cuando se encuentre en
una situacién en que las circunstancias no le permitan expresar per-
sonalmente su voluntad. Pero es que ademas en este mismo docu-
mento se puede designar un representante, que se convierte en un
interlocutor valido y necesario con el equipo médico, para que susti-
tuya la voluntad del otorgante en el caso de que no pueda expresarla
por si mismo. Tanto las Leyes autonémicas —a excepcion de la Ley
gallega— como la Ley estatal conceden la facultad de nombrar a un
representante.

En relacion con este interlocutor, durante la tramitacién de la
Ley basica reguladora de la Autonomia del Paciente y de Derechos 'y
Obligaciones en materia de Informacién y Documentacién Clinica,
se llegd a proponer que fuera vélido el nombramiento del represen-
tante realizado bien en ese documento o bien en otro separado'*?. Fi-
nalmente el art. 11 no hace mencién expresa en torno a si ha de ha-
cerse en el mismo o en otro documento, puesto que se limita a
senalar que «el otorgante del documento (de instrucciones previas)
puede designar, ademas, un representante para que, llegado el caso,
sirva como interlocutor suyo (...)».

El representante podra intervenir no sélo en situaciones de ca-
racter terminal, sino también cuando por cualquier motivo el otor-
gante no tenga suficiente capacidad para tomar decisiones en rela-
cién con su salud, por ejemplo si ante un accidente sufre una
pérdida temporal de conocimiento.

En todo caso, conviene senalar la conveniencia del nombra-
miento de un representante, pues como los documentos de volunta-
des anticipadas son elaborados cuando el paciente se encuentra en

132 Enmienda n°® 46 del Grupo Parlamentario Socialista, Enmiendas, BOCG.

Congreso de los Diputados, serie B, 134-14, 27 de septiembre de 2001, p. 46.
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pleno uso de sus facultades, en muchos casos no se sabe qué depara-
ra el futuro y ello da lugar —como ya hemos senalado en otro mo-
mento— a que esos documentos sean redactados con términos gene-
rales, utilizando frases demasiado vagas. De esta manera se deja
mucha discrecién a quienes deben interpretarlos y, quizés, ésta sea
otra de las razones que hacen que sea conveniente el nombramiento
de un representante que tome las decisiones cuando uno ya no tenga
capacidad para hacerlo por si mismo.

Por ello, como al redactar las instrucciones previas no se pue-
den prever todas las situaciones clinicas posibles, se tiende a que
vaya ligado a lo que en otros ordenamientos recibe el nombre de di-
rectrices o instrucciones por poderes o poder para la asistencia sani-
taria. Es decir, una persona nombrada por el paciente como su re-
presentante'>® para tomar decisiones en el ambito de la sanidad. Ese
representante deberia ser una persona a la que el paciente conozca
bien y que entienda su forma de pensar, por ejemplo el conyuge, un
miembro de la familia o un amigo intimo'**, siendo aconsejable dis-
cutir con él detalladamente los propios deseos y todos los posibles
aspectos a considerar en el futuro; de este modo, el representante
ayudaria a complementar las carencias del testamento vital'>>.

Sin embargo, a pesar de lo anterior, excepto en circunstancias
en las que se especifica como se ha de actuar en situaciones especia-

133 En el Derecho espafiol no contamos con una disciplina ad hoc de la repre-

sentacion, por lo que ha de construirse con principios extraidos de diversos luga-
res, principalmente de la regulacion del contrato de mandato. Para que una perso-
na pueda actuar como representante es necesario que se lleve a cabo un negocio
juridico que se llama apoderamiento que puede ser definido como aquel negocio
juridico unilateral por el cual se confiere a una persona (apoderado) el poder de re-
presentacion de otra (poderdante) y que sélo exige la voluntad de éste ultimo. Y,
como sabemos, el apoderamiento puede otorgarse solo o ir unido a otro contrato
como el de mandato, el de sociedad, etc., porque el poder solo no faculta —simple-
mente queda otorgado-.

3% No es imprescindible que exista una relacién de parentesco que incluso
puede ser un obstéaculo por las implicaciones emocionales de las decisiones que se
deben tomar.

135 MONZON MARIN, J.L., en Decisiones al final de la vida, Actas de la Jornada
conjunta sobre decisiones al final de la vida celebrada en Madrid el dia 1 de octu-
bre de 1998, Madrid, 1998, p. 200.
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les, no es seguro que un representante decida segin lo hubiera he-
cho el principal. Y ello porque aunque el nombramiento de un repre-
sentante presenta la ventaja de que el paciente se asegura de que
una persona de su confianza decidira por él, lo cierto es que incluso
aunque el sujeto designe a un amigo cercano o a un pariente que
crea que entiende sus preferencias, puede suceder que no sea asi o
que decida seguir su propio punto de vista en torno a la considera-
cion del mejor interés para el enfermo'®.

Resulta criticable que no se haya establecido nada acerca del
régimen particular de este representante, que entendemos que de-
bera seguir los criterios y directrices dispuestos por el otorgante y
tendra que pronunciarse y tomar decisiones en relacién con aque-
llas cuestiones no especificadas en el documento. En concreto, de-
beria haberse senalado cémo proceder a su nombramiento, el esta-
blecimiento de un posible suplente y, en el caso de que se nombrase
mas de uno, si éstos tendran que actuar conjuntamente o, en caso
contrario, con qué orden o en atencién a qué materia deberan inter-
venir, cudles son sus incompatibilidades e incluso prever la posibi-
lidad de que dicha figura pudiera profesionalizarse'*’. Ante este si-
lencio normativo entendemos que el representante debera cumplir
los requisitos de capacidad establecidos en el Cddigo civil, en con-
creto en los arts. 1709 y siguientes que regulan el contrato de man-
dato'*®, de donde se extrae que un menor emancipado podria ser re-
presentante tal y como establece el art. 1716 Cc, pese a que en casi
todos los ordenamientos juridicos que hemos analizado se parte
siempre de la consideracién de la mayoria de edad del representan-
telS9'

Con todo, el poder, que sélo surte efecto cuando el principal
pierda su capacidad, puede ser general y aplicarse a todas las deci-
siones médicas o contener limitaciones en forma de instrucciones

136 'WINICK, B.J., op. cit., p. 75.

137 En Estados Unidos se prohibe que una misma persona sea nombrada para
esta funcién maés de diez veces.

158 Segtin el art. 1709 Cc: «Por el contrato de mandato se obliga una persona a
prestar algtn servicio o hacer alguna cosa, por cuenta o encargo de otra».

13 Por ejemplo en Canada a excepcién de Ontario —donde al representante le
basta con tener 16 anos- se exige que el representante tenga 18 afios.
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especificas'®. A pesar de que en el Cédigo civil no se establezca qué
actos admiten la representacion, la regla general es que no es posible
enrelaciéon con los actos de caracter personal y familiar. Cuestion dis-
tinta seria que nos encontrasemos ante un nuntius o0 emisario que rea-
liza una actuacién puramente instrumental al intervenir como porta-
dor de una declaracién de voluntad ajena, sin capacidad de opcién ni
decision alguna, lo cual no se produce en este supuesto pues el repre-
sentante ha de tomar decisiones médicas que en muchos casos no van
a estar predeterminadas por quien le confirié el poder.

Pese a que se trata de decisiones personales e intimas, los argu-
mentos a favor de admitir la delegacién son concluyentes, sobre
todo teniendo en cuenta que nuestras tradiciones reflejan un amplio
campo de permisién en torno a tomas de decisién en el area de la sa-
lud, pues, por ejemplo, desde siempre los padres han tomado deci-
siones que afectan a sus hijos menores. Ademas, en ausencia de un
poder médico formal, los facultativos suelen consultar a los familia-
res cercanos sobre qué decisiones seria conveniente adoptar'®'.

En el documento de instrucciones previas se podra indicar si en
caso de contradiccién con la voluntad del otorgante éste prefiere
que prevalezca la decision del representante o su propia voluntad,
sobre todo porque puede existir un conflicto de intereses; por ejem-
plo, si el representante reside con el otorgante y éste es un enfermo
mental, el comportamiento del enfermo puede hacer que el repre-
sentante prefiera su hospitalizacién.

Por tltimo y como senaldbamos en otro lugar, en el Derecho an-
glosajon ademas de existir el poder para cuidado médico (health
care proxy) existe un poder (enduring power of attorney o durable ge-
neral power of attorney) para intervenir en los asuntos de caracter
patrimonial del principal. Se trata de un documento juridico que
permite que el otorgante designe a otra persona para la realizacion
de sus negocios, lo cual resulta muy 1til sobre todo en su ausencia o
durante una época en que no pueda fisica o mentalmente dirigir sus

160 Nos encontrariamos ante una especie de mandato de asistencia sanitaria

en virtud del cual se designa un mandatario para que en el caso de incapacidad del
mandante se encargue de que se cumpla su voluntad en el ambito médico.
61 WINICK, B.J., op. cit., p. 76.
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asuntos y, como se trata de un documento durable, seguira teniendo
valor y efectividad incluso si el poderdante se convierte en una per-
sona legalmente incapacitada.

Lo anterior equivaldria en Espana al apoderamiento preventivo
que es la declaracién de voluntad unilateral y recepticia por la que una
persona en prevision de una futura incapacidad mas o menos acusada,
ordena una delegacién de facultades en otra, para que ésta pueda actuar
validamente en su nombre'®?. El problema con el que nos encontramos
en nuestro ordenamiento juridico es el de saber si se extinguen los pode-
res cuando la persona que los otorg6 sufre una incapacidad o ha sido in-
capacitada. En concreto, en torno a los poderes subsistentes cuando se
entra en una fase de incapacidad, la doctrina mayoritaria considera que
persisten hasta el momento de la incapacitacién, de manera que hasta
que ésta recae el poderdante sigue siendo titular de su capacidad de
obrar que sélo sera modificada como consecuencia de una sentencia ju-
dicial'® y segtin el art. 1732 Cc el mandato se extingue, entre otras cau-
sas, por la incapacitacién del mandante o del mandatario.

A pesar de lo anterior algtin autor aboga por la vigencia —como
ya ocurre en otros ordenamientos juridicos'®~ de los poderes otor-
gados en contemplacién de esa situaciéon de incapacidad natural,
para que el apoderado pueda actuar en nombre del poderdante con
independencia de la capacidad concreta de éste'®.

162 MARTINEZ GARCIA, M.A., op. cit., pp. 56-58.

163 Ello sin perjuicio de que el juez como medida cautelar decida extinguir todos
o algunos poderes antes de la sentencia. Por lo tanto, en caso de incapacidad la regla
general deber ser la validez de lo realizado por el apoderado, con la tinica excepciéon
de que lo realizado no hubiera redundado en utilidad de su poderdante, con indepen-
dencia de que la falta de capacidad sea conocida por el representante. Sélo los actos
que perjudiquen los intereses del representado podran ser invalidados por quien més
tarde ostente su representacién legal, MARTINEZ GARCIA, M.A., op. cit., pp. 60-62.

164 En el Derecho comparado se pueden diferenciar dos sistemas: los que pre-
vén la subsistencia del poder en el caso de incapacidad del poderdante (en el Dere-
cho irlandés, griego, escocés y en el de Quebec) que incluso entienden que la exis-
tencia del poder es compatible con el organismo tutelar; por otro lado, los que
prevén la existencia de unos poderes causalizados que se otorgan en prevision de
la futura incapacidad, expresdndose esta circunstancia en el poder (Alemania y
Gran Bretafia ~-Enduring Powers of attorney-). Vid. supra nota n° 20.

165 Estamos de acuerdo con este planteamiento de M.A. MARTINEZ GARCIA, op.
cit., pp. 56-58.
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6.- ALGUNAS ANOTACIONES EN TORNO A LOS ENFERMOS
DE ALZHEIMER

Si en los diferentes Cédigos civiles ha suscitado desde siempre es-
pecial interés la consideraciéon de la menor edad, por el contrario,
ninguno de ellos define qué se entiende por vejez. De ahi que en nues-
tro Cédigo civil no encontremos normas que se refieran expresamen-
te a los ancianos, categoria que resulta dificil de individualizar, pues
no se prevé una incapacidad particular del anciano, a diferencia de
cuanto ocurre con las enfermedades mentales, si bien hay que decir
que se protege mas el aspecto patrimonial que el personal. En la cate-
goria de los ancianos se debe distinguir —como ya estableci6 el Conve-
nio europeo sobre «Ancianos activos y ancianos enfermos crénicos en
la Europa del 2000: orientaciones culturales y comparacién de expe-
riencias» celebrado en Milan en octubre de 1996- entre el anciano ac-
tivo, que se refiere al anciano capaz, y el anciano incapaz, que es el

que se enmarca en la categoria de sujetos incapaces'®.

En relacion con ello es maés dificil interpretar una declaracion
de voluntades anticipadas en el caso de demencia que en el caso de
inconsciencia, por lo que es conveniente que, antes de ser redacta-
da, los posibles otorgantes reciban la suficiente informacién sobre
las consecuencias o degeneracion a que les puede llevar la enferme-
dad. En este momento suscita nuestro interés la enfermedad de Al-
zheimer, patologia prevalente en adultos mayores de 65 afnos pero
de etiologia compleja y poco conocida, por ser la causa més comin
de demencia en individuos de edades avanzadas y constituir la ter-
cera causa de muerte para los ancianos en los paises desarrollados.

Y ello porque ademas de valorar los problemas que presentan estos
pacientes, se debe proteger su dignidad. En este sentido, para respon-
der a la validez de las voluntades que previamente hubieran expresado
en documentos de instrucciones previas y las dificultades que entrana
la posibilidad de que se produzcan posteriores discrepancias cuando
ya el Alzheimer puede hacer dudar acerca de si se tiene suficiente capa-
cidad, acudimos a las reflexiones de DWORKIN quien se preguntaba si

16 DOGLIOTTI, M., «Anziani e societa: doveri e diritti», Dir. fam. e per., 1998, 1, p. 426.
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estos enfermos tenian los mismos derechos que el resto de personas o
si, por el contrario, los tenian alterados a consecuencia de su patologia.

No se puede olvidar que toda persona capaz tiene un derecho de au-
tonomia que le permite tomar decisiones importantes que definan su
propia vida. Sin embargo, ¢la persona pierde ese derecho de autonomia
cuando se convierte en incapaz? Por ejemplo, si un paciente no tiene ca-
pacidad pero hace unos afos, cuando se encontraba en pleno uso de sus
facultades mentales, redacté un documento de instrucciones previas se-
nalando sus preferencias y estableciendo que si padecia Alzheimer todas
sus propiedades fueran donadas a instituciones benéficas de manera que
ninguna de ellas pudiera ser empleada para su propio cuidado ¢su dere-
cho a la autonomia exige que sean respetados esos deseos?

Entendemos que la voluntad emitida en el pasado debe ser respe-
tada. Una persona capaz que redacta un documento de voluntades
anticipadas indicando qué tratamientos quiere recibir en previsién de
su posible incapacidad, utiliza su autonomia desde el punto de vista
de la integridad, es decir, realiza un juicio acerca de la forma de vida
que desea tener, lo cual puede chocar con la idea que algunos tienen

de que el derecho de autonomia es necesariamente contemporaneo y

por tanto sélo ha de respetar las decisiones presentes'®”’.

17 Por ejemplo, si un testigo de jehova ha firmado un documento sefialando

que no quiere que se le haga una transfusion de sangre y llegado el momento en
que va a morir ruega para que suceda lo contrario, no podemos desatender ese
ruego. Sin embargo, este ejemplo puede ser interpretado de distintas formas: en
primer lugar, el ruego final revoca la decisién original porque expresa un deseo
mas actual, de donde se puede deducir que s6lo han de respetarse las decisiones
pasadas cuando haya razén para creer que el agente todavia lo desea. En segundo
lugar, debemos senalar que el tltimo ruego del testigo revoca su decisién origina-
ria porque es un nuevo ejercicio de su autonomia. Supongamos ahora que, tras el
accidente, la persona, todavia trastornada, demanda una transfusién de sangre.
Desde el primer punto de vista no violariamos su autonomia administrandole la
transfusién pero desde el segundo si. ¢Cual de los dos puntos de vista acerca de las
decisiones pasadas es mas persuasivo? Si fuésemos confidentes del paciente tras-
tornado probablemente violariamos su autonomia y le darfamos la transfusion
para que siguiera con vida. El paciente rechazaria el tratamiento si se recobrara,
pero si tuviera plena capacidad cuando se le pregunta por la transfusién y la acep-
ta desesperado por vivir, es muy probable que al dia siguiente vuelva a cambiar de
opinidn y se arrepienta y, a pesar de ello, en esas circunstancias si que accederia-
mos a su peticién. Lo relevante es si el testigo de jehova tiene capacidad para to-
mar esa decisién, no si se arrepentira después.
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El derecho de autonomia de una persona capaz requiere que sus
decisiones pasadas acerca de cémo ha de ser tratado si deviene de-
mente deban ser respetadas. Y ello incluso en el caso de que contra-
digan los deseos que tiene en el tltimo momento, pues si rechaza-
mos las decisiones tomadas cuando la persona tenia capacidad
porque no concuerdan con las presentes estamos violando su auto-
nomia desde el punto de vista de la integridad.

Sin embargo, este argumento tiene consecuencias negativas,
pues aunque un enfermo de Alzheimer sea una persona feliz se le
puede denegar el tratamiento que le mantendria con vida si previa-
mente hubiera rechazado cualquier cuidado al respecto. Ante esta
situacién parece que existen buenas razones para tratar al enfermo
como parece que desea en el momento presente, pero ello violaria su
derecho de autonomia.

Para evitar estas situaciones seria conveniente que en la infor-
macién previa a la redaccién de un documento de voluntades antici-
padas que incluyera instrucciones para el caso en que el otorgante
sufriera algin tipo de demencia, se comentara esa posibilidad con el
fin de que tuviera la oportunidad de rechazar de modo explicito una
interpretaciéon de su dignidad con la que no estuviese de acuerdo y
tratar con su representante esa eventualidad'®®.

Segiin entendemos, esas personas deberian poder solicitar
cuantas medidas fuesen necesarias para que su existencia no se pro-
longase mas all4d de un determinado punto, sin caer en la eutanasia
activa voluntaria'®. La importancia de las declaraciones anticipa-

La diferencia entre estos dos puntos de vista acerca del valor de la autonomia
precedente es crucial en los casos en los que alguien cambia de opinién después de
devenir incapaz, DWORKIN, R., op cit., p. 290.

'8 No deberia perderse de vista que para algunas personas su dignidad peligra
si supieran que padecen Alzheimer a pesar de la aparente felicidad que a los ojos de
otros pudieran mostrar, DWORKIN, R., op. cit., pp. 295 y ss. En el mismo sentido,
DRESSER, R., «Dworkin on dementia: elegant theory, questionable policy», Kuhse,
H./Singer, P. (editores), Bioethics. An anthology, Oxford, 1999, pp. 312 a 320.

169" Cuando se plantea la cuestién de la eutanasia voluntaria suele hacerse refe-
rencia a que la persona que la solicita se encuentre en situacién de dolor insoporta-
ble. Por lo general no seria aplicable a los casos de enfermos de Alzheimer en fase
severa. Pero ¢y el sufrimiento psiquico o mental de quien sabe lo que le espera?
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das en los enfermos de Alzheimer ha de ser respetada y esos docu-
mentos donde se recogen las instrucciones deberian contemplar
mas cuestiones de las que generalmente se han previsto en los docu-
mentos que funcionan a modo de formularios. El problema muchas
veces también reside en encontrar en estos casos un representante,
pues el aparente bienestar del enfermo dificulta la toma de decisio-
nes.

7.- REFLEXIONES FINALES

Los documentos de instrucciones previas suponen una nueva
actitud ante el final de la vida, una afirmacion de la autonomia de la
persona en sus ultimos momentos, lo que conlleva, entre otros as-
pectos, una aceptaciéon mas natural de la muerte. Desde este punto
de vista, nuestra sociedad ha alcanzado el suficiente grado de madu-
rez para tratar el debate sosegado y profundo que requieren los as-
pectos tan trascendentales que trata esta Ley.

En este sentido, resulta légico, pues, que en una sociedad donde
se protege a toda costa la libertad se permita este tipo de decisio-
nes'’’. Asimismo, se defiende su conveniencia desde el mismo ins-
tante en que, de otro modo, el paciente no sélo no disfrutaria de las
decisiones adoptadas bajo el prisma de su autonomia, sino que se-
rian otros los que decidieran en su caso, con los consiguientes ries-
gos que de ello se puede derivar; por ejemplo, si una persona entra
en coma irreversible su estado sera tomado en consideracién no en
funcién de su propio interés sino de quienes le acompanan, y como
el médico no se quiere arriesgar a que lo condenen por negligencia

la angustia que esa situacién futura genera puede llegar a ser mucho mas intensa
que el dolor somatico. Ese tipo de «dolor insoportable» deberia entenderse tam-
bién como uno de los supuestos para una eventual despenalizacion de la eutanasia
voluntaria. Serfa, segtin DWORKIN, un paso muy importante en la preservacion de
la dignidad de las personas sometidas a ese infortunio que resumimos con el nom-
bre de Alzheimer, op. cit., pp. 289-290.

170 Se ha llegado a decir que las directrices anticipadas representan la direc-
cién futura que seguiré el Derecho que procura la proteccion de los enfermos men-
tales, WINICK, B.J., op. cit., p. 95.
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siinterrumpe la «supervivencia, ello le llevara a mantener ese esta-

do tanto tiempo como sea posible'”".

Si con estos documentos se puede manifestar que no se apliquen
medidas terapéuticas que prolonguen innecesariamente la vida, se
podria pensar que no seria necesario legislar a este respecto pues no
nos encontramos ante ninguna irregularidad ética, sino, mas bien,
ante una figura avalada por el sentido comtn. En relacién con ello,
si algunos consideran que regular los documentos sobre voluntades
anticipadas resulta un tanto inttil, no se puede olvidar que la norma
no se limita a su reconocimiento legal, sino que recoge su régimen
juridico y requisitos necesarios para su valida constitucién.

Por otro lado, entre los aspectos negativos de estos documentos,
cabe destacar que la distancia entre una declaracién realizada en un
momento en que la persona se encuentra en un estado éptimo de sa-
lud y su situacion real cuando se halla préxima a la muerte, produce
cierto escepticismo. Y ello, en primer lugar, porque las intenciones
de los pacientes no siempre pueden ser proyectadas en el futuro, es
decir, probablemente una persona no sabra cuales seran sus prefe-
rencias en caso de sufrir una enfermedad terminal. En este sentido,
puede suceder que los documentos de instrucciones previas no pre-
vean las variantes y complicaciones que puedan surgir cuando se
origine la enfermedad; ademas, los deseos de los pacientes evolucio-
nan con el tiempo y en ocasiones éstos llegan a aferrarse a la vida
por encima de todo.

No nos convence el argumento de quienes consideran que si el
testamento vital no es claro, inequivoco e inmediato no puede confe-
rirsele valor teniendo en cuenta que el otorgante puede cambiar de
criterio en el momento en que debe ser aplicado; y ello porque estos
documentos pueden -y deben- ser modificados para ir adaptando-
los a las nuevas circunstancias y, ademas, se podria objetar a esta
critica que desde esa 6ptica se deberian invalidar todos los tipos de
testamentos.

En segundo lugar, no siempre se conocen los procedimientos
médicos aplicables para cada tipo de enfermedad, bien por ignoran-

7 CALLU, M.F,, op. cit., p. 335.
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cia o bien porque son impredecibles en el momento en que se elabo-
ré el documento. Asi, cuando una terapia puede salvar la vida pero
quien redacto el testamento vital no la conocia o ni siquiera existia,
nos resulta un tanto dificil pensar que la voluntad del paciente fue de
rechazo absoluto hacia dicho tratamiento'’?>. De manera que cuando
aparezcan nuevas posibilidades terapéuticas, entendemos que el in-
terés del paciente llevara a considerar que si van a beneficiarle han
de prevalecer aun cuando no lo hubiera previsto en su testamento
vital'”.

En contra de estos documentos de voluntades anticipadas cabe
indicar, en tercer lugar, que los médicos temen que a la hora de in-
terpretarlos los familiares les demanden por tergiversar las instruc-
ciones del paciente. Y si se encomienda la funcién de interpretar el
testamento vital a los parientes o a un representante, el médico po-
dria verse obligado a actuar contra su conciencia profesional o con-
tra lo que entiende que es la voluntad o el bien del enfermo. Por ello
seria conveniente que toda Ley que recogiera la regulacion del testa-
mento vital llevara una «clausula de conciencia» que eximiera al fa-
cultativo de realizar ciertas acciones que van en contra de sus creen-
cias, debiendo éste poner al enfermo en manos de otro médico'™.

En todo caso, la implantacién de los documentos de voluntades
anticipadas no es posible sin una mejora paralela de la relacién médi-
co-paciente. La garantia fundamental de que las instrucciones pre-
vias seran bien interpretadas y, sobre todo, respetadas, consistira en
mantener con el médico una relacién de calidad basada en la confian-

172 Sij el tratamiento puede salvarle la vida, la decisién del médico de no acep-

tar lo dispuesto en el documento es aceptable desde el punto de vista ético, asi, D.
SERRAO en Congreso mundial de Bioética, consultada en Diariomedico.com, 23 de
junio de 2000, consulta de 14 de mayo de 2002.

7 En el mismo sentido, WINICK, B.J., op. cit., p. 66.

174 Probablemente por ello el Grupo Parlamentario Mixto present6 la enmien-
da n° 28, de adicién, a la entonces Proposicién de Ley, proponiendo afiadir un nue-
vo parrafo al final del originario art. 8.3° con el siguiente texto: «La Administracién
sanitaria garantizara que el Derecho de los profesionales sanitarios a la objecién de
conciencia no limite el Derecho reconocido en este articulo. Si se produjese tal cir-
cunstancia deberé adoptar las medidas necesarias para garantizar el contenido de
la voluntad del paciente recogida en el documento», Enmiendas, BOCG. Congreso
de los Diputados, serie B, 134-14, 27 de septiembre de 2001, p. 42.



138 CRISTINA LOPEZ SANCHEZ

za y el conocimiento mutuo. El paciente no quiere hablar de la muer-
te, tiende instintivamente a negarla y tiene mayor sensacién de con-
trol sobre su vida cuando comenta tranquilamente con el médico sus
posibles preferencias sobre ciertos tratamientos, que cuando simple-
mente deja por escrito un documento de instrucciones previas.

Por dltimo, y s6lo una vez vistos los diferentes aspectos que com-
ponen las instrucciones previas, nos atrevemos a poner de manifies-
to algunas dudas que han ido surgiendo a lo largo de estas paginas.
Por ejemplo, c6mo saber si una enfermedad esta realmente en fase
terminal, cémo estar seguros de que el enfermo mantiene la volun-
tad expresada con anterioridad o, incluso, cémo actuar ante una co-
lisién entre las opiniones discrepantes de la familia, el equipo médi-
co y el sujeto, manifestadas en su testamento vital. La simple
negativa de una persona a firmar un documento de voluntades anti-
cipadas podria ser interpretada como una voluntad proclive a com-
batir la muerte por todos los medios posibles hasta el final'”, pero
ésta constituiria una afirmacién poco reflexionada.

Son muchas las cuestiones que surgen ante este nueva figura
donde confluyen aspectos éticos y juridicos, pues si por un lado un
documento de instrucciones previas intenta preservar la dignidad
humana hasta el final de la vida, por otro, tiene trascendencia juridi-
ca desde el momento en que se le ha otorgado valor legal y se ha re-
gulado su régimen juridico. No se puede olvidar que las primeras re-
gulaciones de estos documentos surgieron ante el alarmante
incremento de demandas de responsabilidad civil en contra de los
médicos. Sin embargo, en la actualidad, tanto la existencia de un re-
presentante legal como de un testamento vital descargan al personal
sanitario de responsabilidades sobre la eleccién de terapias o inter-
venciones invasivas, que implican mucho riesgo, por lo que habria
que preguntarse si cuando ese documento no se hace como es debi-
do, no se convierte mas bien en un «testamento mortal» exonerando
de responsabilidades'’.

175 LUNA MALDONADO, A./OSUNA CARRILLO DE ALBORNOZ, E., op. cit., p. 151.

176 Masia, J., «¢Eutanasia o buena muerte?, Cuestiones éticas més alla y mas
aca de la muerte», en La eutanasia y el arte de morir, ed. J. Gafo, Madrid, 1990, p.
126.
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Con todo, finalizar este trabajo sefialando que las instrucciones
previas se limitan a dar respuesta a la practica de una medicina de-
fensiva significaria que no se ha entendido la esencia de esta figura,
presidida, en todo caso, por un esfuerzo de humanizacién y un reco-
nocimiento del derecho de autonomia del paciente.

En definitiva, con la regulacién del documento de instrucciones
previas lo que pretende la Ley basica reguladora de la Autonomia
del Paciente y de Derechos y Obligaciones en materia de Informa-
cién y Documentacion Clinica es avanzar en el respeto a la libertad y
autonomia del paciente, asi como ganar seguridad a la hora de aco-
modar las decisiones clinicas a las concepciones personales sobre
las cuestiones vitales que se estén planteando. Dicha Ley no solucio-
na todas las hipétesis planteables pero, al menos, supone un primer
paso en el camino hacia la profundizacion en el respeto a los dere-
chos humanos, especialmente la dignidad de las personas que se en-
cuentran en situaciones de mayor vulnerabilidad en su condicién de
pacientes. En este sentido, concluimos sefialando que esta Ley cons-
tituye un loable esfuerzo por preservar la dignidad humana en un
momento tan crucial como lo es el final de la vida.






APENDICE LEGISLATIVO

I.- LEGISLACION NACIONAL

Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la Autono-
mia del Paciente y de Derechos y Obligaciones en materia de Infor-
macidén y Documentacion Clinica (BOE n°274, 15 noviembre 2002).

EXPOSICION DE MOTIVOS

La importancia que tienen los derechos de los pacientes como
eje basico de las relaciones clinico-asistenciales se pone de mani-
fiesto al constatar el interés que han demostrado por los mismos
casi todas las organizaciones internacionales con competencia en
la materia. Ya desde el fin de la Segunda Guerra Mundial, organi-
zaciones como Naciones Unidas, UNESCO o la Organizacién Mun-
dial de la Salud, o, mas recientemente, la Unién Europea o el Con-
sejo de Europa, entre muchas otras, han impulsado declaraciones
0, en algun caso, han promulgado normas juridicas sobre aspectos
genéricos o especificos relacionados con esta cuestion. En este
sentido, es necesario mencionar la trascendencia de la Declaracion
universal de derechos humanos, del afio 1948, que ha sido el pun-
to de referencia obligado para todos los textos constitucionales
promulgados posteriormente o, en el ambito mas estrictamente
sanitario, la Declaracion sobre la promocion de los derechos de los
pacientes en Europa, promovida el afio 1994 por la Oficina Regio-
nal para Europa de la Organizacion Mundial de la Salud, aparte de
multiples declaraciones internacionales de mayor o menor alcance
e influencia que se han referido a dichas cuestiones.

Ultimamente, cabe subrayar la relevancia especial del Conve-
nio del Consejo de Europa para la proteccién de los derechos hu-
manos y la dignidad del ser humano respecto de las aplicaciones
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de la biologia y la medicina (Convenio sobre los derechos del
hombre y la biomedicina), suscrito el dia 4 de abril de 1997, el
cual ha entrado en vigor en el Reino de Espafia el 1 de enero del
2000. Dicho Convenio es una iniciativa capital: en efecto, a dife-
rencia de las distintas declaraciones internacionales que lo han
precedido, es el primer instrumento internacional con caracter ju-
ridico vinculante para los paises que lo suscriben. Su especial va-
lia reside en el hecho de que establece un marco comun para la
proteccion de los derechos humanos y la dignidad humana en la
aplicacion de la biologia y la medicina. El Convenio trata explicita-
mente, con detenimiento y extension, sobre la necesidad de reco-
nocer los derechos de los pacientes, entre los cuales resaltan el
derecho a la informacion, el consentimiento informado y la intimi-
dad de la informacién relativa a la salud de las personas, persi-
guiendo el alcance de una armonizacién de las legislaciones de los
diversos paises en estas materias; en este sentido, es absoluta-
mente conveniente tener en cuenta el Convenio en el momento
de abordar el reto de regular cuestiones tan importantes.

Es preciso decir, sin embargo, que la regulacion del derecho a
la proteccién de la salud, recogido por el articulo 43 de la Consti-
tucion de 1978, desde el punto de vista de las cuestiones mas es-
trechamente vinculadas a la condicién de sujetos de derechos de
las personas usuarias de los servicios sanitarios, es decir, la plas-
macién de los derechos relativos a la informacion clinica y la auto-
nomia individual de los pacientes en lo relativo a su salud, ha sido
objeto de una regulacidn basica en el ambito del Estado, a través
de la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad.

De otra parte, esta ley a pesar de que fija basicamente su
atencion en el establecimiento y ordenacién del sistema sanitario
desde un punto de vista organizativo, dedica a esta cuestién di-
versas previsiones, entre las que destaca la voluntad de humani-
zacion de los servicios sanitarios. Asi mantiene el maximo respeto
a la dignidad de la persona y a la libertad individual, de un lado vy,
del otro, declara que la organizacion sanitaria debe permitir ga-
rantizar la salud como derecho inalienable de la poblacién me-
diante la estructura del Sistema Nacional de Salud, que debe ase-
gurarse en condiciones de escrupuloso respeto a la intimidad
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personal y a la libertad individual del usuario, garantizando la
confidencialidad de la informacién relacionada con los servicios
sanitarios que se prestan y sin ningun tipo de discriminacion.

A partir de dichas premisas, la presente ley completa las previ-
siones que la Ley General de Sanidad enuncié como principios ge-
nerales. En este sentido, refuerza y da un trato especial al derecho
a la autonomia del paciente. En particular merece mencion espe-
cial la regulacién sobre instrucciones previas que contempla, de
acuerdo con el criterio establecido en el Convenio de Oviedo, los
deseos del paciente expresados con anterioridad dentro del ambito
del consentimiento informado. Asimismo, la ley trata con profundi-
dad todo lo referente a la documentacién clinica generada en los
centros asistenciales, subrayando especialmente la consideracion
y la concrecion de los derechos de los usuarios en este aspecto.

En septiembre de 1997, en desarrollo de un convenio de cola-
boracién entre el Consejo General del Poder Judicial y el Ministe-
rio de Sanidad y Consumo, tuvo lugar un seminario conjunto so-
bre informacion y documentacion clinica, en el que se debatieron
los principales aspectos normativos y judiciales en la materia. Al
mismo tiempo, se constituyd un grupo de expertos a quienes se
encargo la elaboracién de unas directrices para el desarrollo futu-
ro de este tema. Este grupo suscribié un dictamen el 26 de no-
viembre de 1997, que ha sido tenido en cuenta en la elaboracion
de los principios fundamentales de esta ley.

La atencion que a estas materias otorgd en su dia la Ley Gene-
ral de Sanidad supuso un notable avance como reflejan, entre
otros, sus articulos 9, 10 y 61. Sin embargo, el derecho a la infor-
macién, como derecho del ciudadano cuando demanda la atencién
sanitaria, ha sido objeto en los ultimos anos de diversas matizacio-
nes y ampliaciones por leyes y disposiciones de distinto tipo y ran-
go, que ponen de manifiesto la necesidad de una reforma y actua-
lizacién de la normativa contenida en la Ley General de Sanidad.
Asi, la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccién de
Datos de Caracter Personal, califica a los datos relativos a la salud
de los ciudadanos como datos especialmente protegidos, estable-
ciendo un régimen singularmente riguroso para su obtencién, cus-
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todia y eventual cesidn. Esta defensa de la confidencialidad habia
sido ya defendida por la Directiva comunitaria 95/46 de 24 de oc-
tubre, en la que ademas de reafirmarse la defensa de los derechos
y libertades de los ciudadanos europeos, en especial de su intimi-
dad relativa a la informacion relacionada con su salud, se apunta la
presencia de otros intereses generales como los estudios epide-
mioldgicos, las situaciones de riesgo grave para la salud de la co-
lectividad, la investigacion y los ensayos clinicos que, cuando estén
incluidos normas de rango de ley, pueden justificar una excepcion
motivada a los derechos del paciente. Se manifiesta asi una con-
cepcién comunitaria del derecho a la salud, en la que junto al inte-
rés singular de cada individuo, como destinatario por excelencia de
la informacidn relativa a la salud, aparecen también otros agentes
y bienes juridicos referidos a la salud publica, que deben ser consi-
derados, con la relevancia necesaria, en una sociedad democratica
avanzada. En esta linea, el Consejo de Europa, en su Recomenda-
cién de 13 de febrero de 1997, relativa a la proteccién de los datos
médicos, después de afirmar que deben recogerse y procesarse
con el consentimiento del afectado, indica que la informacién pue-
de restringirse si asi lo dispone una ley y constituye una medida
necesaria por razones de interés general.

Todas estas circunstancias aconsejan una adaptacién de la
Ley General de Sanidad con el objetivo de aclarar la situacién ju-
ridica y los derechos y obligaciones de los profesionales sanita-
rios, de los ciudadanos y de las instituciones sanitarias. Se trata
de ofrecer en el terreno de la informacidén y la documentacion cli-
nicas las mismas garantias a todos los ciudadanos del Estado,
fortaleciendo con ello el derecho a la proteccidn de la salud que
reconoce la Constitucién.

CAPITULO I
Principios generales

Articulo 1. Ambito de aplicacion.

La presente ley tiene por objeto la regulacion de los derechos
y obligaciones de los pacientes, usuarios y profesionales, asi
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como de los centros y servicios sanitarios, publicos y privados, en
materia de autonomia del paciente y de informacion y documen-
tacion clinica.

Articulo 2. Principios basicos.

1. La dignidad de la persona humana, el respeto a la autono-
mia de su voluntad y a su intimidad orientaran toda la actividad
encaminada a obtener, utilizar, archivar, custodiar y transmitir la
informacion y la documentacion clinica.

2. Toda actuacion en el ambito de la sanidad requiere, con ca-
racter general, el previo consentimiento de los pacientes o usua-
rios. El consentimiento, que debe obtenerse después de que el
paciente reciba una informacién adecuada, se hara por escrito en
los supuestos previstos en la ley.

3. El paciente o usuario tiene derecho a decidir libremente,
después de recibir la informacidén adecuada, entre las opciones
clinicas disponibles.

4. Todo paciente o usuario tiene derecho a negarse al trata-
miento, excepto en los casos determinados en la ley. Su negativa
al tratamiento constara por escrito.

5. Los pacientes o usuarios tienen el deber de facilitar los da-
tos sobre su estado fisico o sobre su salud de manera leal y ver-
dadera, asi como el de colaborar en su obtencién, especialmente
cuando sean necesarios por razones de interés publico o con mo-
tivo de la asistencia sanitaria.

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

7. La persona que elabore o tenga acceso a la informacidon y la
documentacidn clinica esta obligada a guardar la reserva debida.

Articulo 3. Las definiciones legales.

A efectos de esta ley se entiende por:
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Centro sanitario: el conjunto organizado de profesionales,
instalaciones y medios técnicos que realiza actividades y presta
servicios para cuidar la salud de los pacientes y usuarios.

Certificado médico: la declaracion escrita de un médico que
da fe del estado de salud de una persona en un determinado mo-
mento.

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

Documentacion clinica: el soporte de cualquier tipo o clase
gue contiene un conjunto de datos e informaciones de caracter
asistencial.

Historia clinica: el conjunto de documentos que contienen los
datos, valoraciones e informaciones de cualquier indole sobre la
situacién y la evolucidn clinica de un paciente a lo largo del proce-
so asistencial.

Informacidn clinica: todo dato, cualquiera que sea su forma,
clase o tipo, que permite adquirir o ampliar conocimientos sobre
el estado fisico y la salud de una persona, o la forma de preser-
varla, cuidarla, mejorarla o recuperarla.

Informe de alta médica: el documento emitido por el médico
responsable en un centro sanitario al finalizar cada proceso asis-
tencial de un paciente, que especifica los datos de éste, un resu-
men de su historial clinico, la actividad asistencial prestada, el
diagndstico y las recomendaciones terapéuticas.

Intervencidn en el ambito de la sanidad: toda actuacion reali-
zada con fines preventivos, diagndsticos, terapéuticos, rehabili-
tadores o de investigacién.

Libre eleccion: la facultad del paciente o usuario de optar, li-
bre y voluntariamente, entre dos o mas alternativas asistencia-
les, entre varios facultativos o entre centros asistenciales, en los
términos y condiciones que establezcan los servicios de salud
competentes, en cada caso.



TESTAMENTO VITALY VOLUNTAD DEL PACIENTE 147

Médico responsable: el profesional que tiene a su cargo coor-
dinar 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 informacién durante el proceso
asistencial, sin perjuicio de las obligaciones de otros profesiona-
les que participan en las actuaciones asistenciales.

Paciente: la persona que requiere asistencia sanitaria y esta
sometida a cuidados profesionales para el mantenimiento o recu-
peracion de su salud.

Servicio sanitario: la unidad asistencial con organizacion pro-
pia, dotada de los recursos técnicos y del personal cualificado
para llevar a cabo actividades sanitarias.

Usuario: la persona que utiliza los servicios sanitarios de edu-
cacién y promocion de la salud, de prevencién de enfermedades y
de informacion sanitaria.

CAPITULO II
El derecho de informacion sanitaria

Articulo 4. Derecho a la informacion asistencial.

1. Los pacientes tienen derecho a conocer, con motivo de
cualquier actuacién en el ambito de su salud, toda la informacién
disponible sobre la misma, salvando los supuestos exceptuados
por la ley. Ademas, toda persona tiene derecho a que se respete
su voluntad de no ser informada. La informacién, que como regla
general se proporcionara verbalmente dejando constancia en la
historia clinica, comprende, como minimo, la finalidad y la natu-
raleza de cada intervencion, sus riesgos y sus consecuencias.

2. La informacidn clinica forma parte de todas las actuaciones
asistenciales, sera verdadera, se comunicara al paciente de for-
ma comprensible y adecuada a sus necesidades y le ayudara a to-
mar decisiones de acuerdo con su propia y libre voluntad.

3. El médico responsable del paciente le garantiza el cumpli-
miento de su derecho a la informacién. Los profesionales que le
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atiendan durante el proceso asistencial o le apliquen una técnica
o un procedimiento concreto también seran responsables de in-
formarle.

Articulo 5. Titular del derecho a la informacion asisten-
cial.

1. El titular del derecho a la informacion es el paciente. Tam-
bién seran informadas las personas vinculadas a él, por razones
familiares o de hecho, en la medida que el paciente lo permita de
manera expresa o tacita.

2. El paciente sera informado, incluso en caso de incapacidad,
de modo adecuado a sus posibilidades de comprensién, cum-
pliendo con el deber de informar también a su representante le-

gal.

3. Cuando el paciente, segun el criterio del médico que le
asiste, carezca de capacidad para entender la informacién a cau-
sa de su estado fisico o psiquico, la informacién se pondra en co-
nocimiento de las personas vinculadas a él por razones familiares
o de hecho.

4. El derecho a la informacion sanitaria de los pacientes puede
limitarse por la existencia acreditada de un estado de necesidad
terapéutica. Se entendera por necesidad terapéutica la facultad del
médico para actuar profesionalmente sin informar antes al pacien-
te, cuando por razones objetivas el conocimiento de su propia si-
tuacién pueda perjudicar su salud de manera grave. Llegado este
caso, el médico dejarad constancia razonada de las circunstancias
en la historia clinica y comunicara su decisién a las personas vincu-
ladas al paciente por razones familiares o de hecho.

Articulo 6. Derecho a la informacion epidemioldgica.

Los ciudadanos tienen derecho a conocer los problemas sani-
tarios de la colectividad cuando impliquen un riesgo para la salud
publica o para su salud individual, y el derecho a que esta infor-
macion se difunda en términos verdaderos, comprensibles y ade-
cuados para la proteccién de la salud, de acuerdo con lo estableci-
do por la ley.
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CAPITULO III

Derecho a la intimidad

Articulo 7. El 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 pue-
da acceder a ellos sin previa autorizacion amparada por la ley.

2. Los centros sanitarios adoptaran las medidas oportunas
para garantizar los derechos a que se refiere el apartado anterior,
y elaboraran, cuando proceda, las normas y los procedimientos
protocolizados que garanticen el acceso legal a los datos de los
pacientes.

CAPITULO 1V
El respeto de la autonomia del paciente

Articulo 8. Consentimiento informado.

1. Toda actuacion en el ambito de la salud de un paciente ne-
cesita el consentimiento libre y voluntario del afectado, una vez
que, recibida la informacién prevista en el articulo 4, haya valo-
rado las opciones propias del caso.

2. El consentimiento serd verbal por regla general. Sin em-
bargo, se prestara por escrito en los casos siguientes: interven-
cidn quirurgica, procedimientos diagndsticos y terapéuticos inva-
sores y, en general, aplicacion de procedimientos que suponen
riesgos o inconvenientes de notoria y previsible repercusién ne-
gativa sobre la salud del paciente.

3. El consentimiento escrito del paciente serd necesario para
cada una de las actuaciones especificadas en el punto anterior de
este articulo, dejando a salvo la posibilidad de incorporar anejos y
otros datos de caracter general, y tendrd informacion suficiente
sobre el procedimiento de aplicacion y sobre sus riesgos.
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4. Todo paciente o usuario tiene derecho a ser advertido so-
bre la posibilidad de utilizar los procedimientos de prondstico,
diagnéstico y terapéuticos que se le apliquen en un proyecto do-
cente o de investigacién, que en ningun caso podra comportar
riesgo adicional para su salud.

5. El paciente puede revocar libremente por escrito su con-
sentimiento en cualquier momento.

Articulo 9. Limites del consentimiento informado y con-
sentimiento por representacion.

1. La renuncia del paciente a recibir informacion esta limitada
por el interés de la salud del propio paciente, de terceros, de la
colectividad y por las exigencias terapéuticas del caso. Cuando el
paciente manifieste expresamente su deseo de no ser informado,
se respetara su voluntad haciendo constar su renuncia documen-
talmente, sin perjuicio de la obtencidn de su consentimiento pre-
vio para la intervencion.

2. Los facultativos podran llevar a cabo las intervenciones cli-
nicas indispensables en favor de la salud del paciente, sin necesi-
dad de contar con su consentimiento, en los siguientes casos:

a) Cuando existe riesgo para la salud publica a causa de ra-
zones sanitarias establecidas por la ley. En todo caso,
una vez adoptadas las medidas pertinentes, de conformi-
dad con lo establecido en la Ley Organica 3/1986, se co-
municaran a la autoridad judicial en el plazo maximo de
24 horas siempre que dispongan el internamiento obliga-
torio de personas.

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

3. Se otorgara el consentimiento por representacion en los si-
guientes supuestos:

a) Cuando el paciente no sea capaz de tomar decisiones, a
criterio del médico responsable de la asistencia, o su es-
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tado fisico o psiquico no le permita hacerse cargo de su
situacion. Si el paciente carece de representante legal, el
consentimiento lo prestaran las personas vinculadas a él
por razones familiares o de hecho.

b) Cuando el paciente esté incapacitado legalmente.

c) Cuando el paciente menor de edad no sea capaz intelec-
tual ni emocionalmente de comprender el alcance de la
intervencidon. En este caso, el consentimiento lo dara el
representante legal del menor después de haber escu-
chado su opinidn si tiene doce afos cumplidos. Cuando se
trate de menores no incapaces ni incapacitados, pero
emancipados o con dieciséis afios cumplidos, no cabe
prestar el consentimiento por representacién. Sin embar-
go, en caso de actuacién de grave riesgo, segun el crite-
rio del facultativo, los padres seran informados y su opi-
nion sera tenida en cuenta para la toma de la decision
correspondiente.

4. La interrupcién voluntaria del embarazo, la practica de en-
sayos clinicos y la practica de técnicas de reproduccién humana
asistida se rigen por lo establecido con caracter general sobre la
mayoria de edad y por las disposiciones especiales de aplicacion.

5. La prestacion del consentimiento por representacién sera
adecuada a las circunstancias y proporcionada a las necesidades
que haya que atender, siempre en favor del paciente y con respeto
a su dignidad personal. El paciente participara en la medida de lo
posible en la toma de decisiones a lo largo del proceso sanitario.

Articulo 10. Condiciones de la informacién y consentimien-
to por escrito.

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

a) Las consecuencias relevantes o de importancia que la in-
tervencién origina con seguridad.

b) Los riesgos relacionados con las circunstancias persona-
les o profesionales del paciente.
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c) Los riesgos probables en condiciones normales, confor-
me a la experiencia y al estado de la ciencia o directa-
mente relacionados con el tipo de intervencion.

d) Las contraindicaciones.

2. El médico responsable debera ponderar en cada caso que
cuanto mas dudoso sea el resultado de una intervencién mas ne-
cesario resulta el previo consentimiento por escrito del paciente.

Articulo 11. Instrucciones previas.

1. Por el documento de instrucciones previas, una persona
mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anticipadamente su vo-
luntad, con objeto de que ésta se cumpla en el momento en que
llegue a situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de ex-
presarlos 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 érganos del mismo. El otorgante del documento
puede designar, ademas, un representante para que, llegado el
caso, sirva como interlocutor suyo con el médico o el equipo sani-
tario para procurar el cumplimiento de las instrucciones previas.

2. Cada servicio de salud regulara el procedimiento adecuado
para que, llegado el caso, se garantice el cumplimiento de las ins-
trucciones 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 corres-
pondan con el supuesto de hecho que el interesado haya previsto
en el momento de manifestarlas. En la historia clinica del paciente
guedara 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 nacio-
nal de las instrucciones previas manifestadas por los pacientes y
formalizadas de acuerdo con lo dispuesto en la legislacion de las
respectivas Comunidades Auténomas, se creara en el Ministerio
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de Sanidad y Consumo el registro nacional de instrucciones pre-
vias que se regira por las normas que reglamentariamente se de-
terminen, previo acuerdo del Consejo Interterritorial del Sistema
Nacional de Salud.

Articulo 12. Informacion en el Sistema Nacional de Salud.

1. Ademas de los derechos reconocidos en los articulos anterio-
res, los pacientes y los usuarios del Sistema Nacional de Salud ten-
dran derecho a recibir informacién sobre los servicios y unidades asis-
tenciales 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 especi-
fiquen los derechos y obligaciones de los usuarios, las prestacio-
nes disponibles, las caracteristicas asistenciales del centro o del
servicio, y sus dotaciones de personal, instalaciones y medios
técnicos. Se facilitara a todos los usuarios informacidn sobre las
guias de participacién y sobre sugerencias y reclamaciones.

3. Cada servicio de salud regulara los procedimientos y los
sistemas para garantizar el efectivo cumplimiento de las previsio-
nes de ese articulo.

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

Los usuarios y pacientes del Sistema Nacional de Salud, tanto
en la atencidn primaria como en la especializada, tendran dere-
cho a la informacién previa correspondiente para elegir médico, e
igualmente centro, con arreglo a los términos y condiciones que
establezcan los servicios de salud competentes.

CAPITULO V
La historia clinica

Articulo 14. Definicion y archivo de la historia clinica.

1. La historia clinica comprende el conjunto de los documen-
tos relativos a los procesos asistenciales de cada paciente, con la
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identificacion de los médicos y de los demas profesionales que
han intervenido en ellos, con objeto de obtener la maxima inte-
gracion posible de la documentacion clinica de cada paciente, al
menos en el dmbito de cada centro.

2. Cada centro archivara las historias clinicas de sus pacien-
tes, cualquiera que sea el soporte papel, audiovisual, informatico
o de otro tipo en el que consten, de manera que queden garanti-
zadas su seguridad, su correcta conservacién y la recuperacion
de la informacién.

3. Las Administraciones Sanitarias estableceran los mecanis-
mos que garanticen la autenticidad del contenido 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 disposiciones
necesarias para que los centros sanitarios puedan adoptar las
medidas técnicas y organizativas adecuadas para archivar y pro-
teger las historias clinicas y evitar su destruccion o su pérdida ac-
cidental.

Articulo 15. Contenido de la historia clinica de cada paciente.

1. La historia clinica incorporara la informacion que se consi-
dere trascendental para el conocimiento veraz y actualizado del
estado de salud del paciente. Todo paciente o usuario tiene dere-
cho a que quede constancia, por escrito o en el soporte técnico
mas adecuado, de la informacién obtenida en todos sus procesos
asistenciales, realizados por el servicio de salud tanto en el ambi-
to de atencién primaria como de atencion especializada.

2. La historia clinica tendra como fin principal facilitar la asis-
tencia sanitaria, dejando constancia de todos aquellos datos que,
bajo criterio médico, permitan el conocimiento veraz y actualiza-
do del estado de salud. El contenido minimo de la historia clinica
sera el siguiente:

a) Ladocumentacion relativa a la hoja clinico-estadistica.
b) La autorizacién de ingreso.
c) Elinforme de urgencia.
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d) Laanamnesisy la exploracion fisica.

e) Laevolucidn.

f) Las érdenes médicas.

g) La hoja deinterconsulta.

h) Los informes de exploraciones complementarias.

i) El consentimiento informado.

j) Elinforme de anestesia.

k) Elinforme de quiréfano o de registro del parto.

) Elinforme de anatomia patoldgica.

m) La evolucién y planificacion de cuidados de enfermeria.
n) La aplicacién terapéutica de enfermeria.

f) El grafico de constantes.

o) Elinforme clinico de alta.

Los parrafos b), c), i), j), k), 1), A) y 0) sblo seran exigibles en

la cumplimentacidn de la historia clinica cuando se trate de proce-
sos de hospitalizacién o asi se disponga.

3. La cumplimentacion de la historia clinica, en los aspectos
relacionados con la asistencia directa al paciente, sera responsa-
bilidad de los profesionales que intervengan en ella.

4. La historia clinica se llevara con criterios de unidad y de inte-
gracion, en cada institucidon asistencial como minimo, para facilitar
el mejor y mas oportuno conocimiento por los facultativos de los
datos de un determinado paciente en cada proceso asistencial.

Articulo 16. Usos de la historia clinica.

1. La historia clinica es un instrumento destinado fundamental-
mente a garantizar una asistencia adecuada al paciente. Los profe-
sionales asistenciales del centro que realizan el diagndstico o el
tratamiento del paciente tienen acceso a la historia clinica de éste
como instrumento fundamental para su adecuada asistencia.

2. Cada centro establecerd los métodos que posibiliten en
todo momento el acceso a la historia clinica de cada paciente por
los profesionales que le asisten.
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3. El acceso a la historia clinica con fines judiciales, epidemio-
l6gicos, de salud publica, de investigacion o de docencia, se rige
por lo dispuesto en la Ley Organica 15/1999 de Proteccién de Da-
tos de Caracter Personal y en la Ley 14/1986 General de Sanidad
y demas normas de aplicacion en cada caso. El acceso a la histo-
ria clinica con estos fines obliga a preservar los datos de identifi-
cacion personal del paciente, separados de los de caracter clinico-
asistencial, de manera que como regla general quede asegurado
el anonimato, salvo que el propio paciente haya dado su consen-
timiento para no separarlos. Se exceptuan los supuestos de in-
vestigacion de la autoridad judicial en los que se considere im-
prescindible la unificacion de los datos identificativos con los
clinico-asistenciales, en los cuales se estara a lo que dispongan
los jueces y tribunales en el proceso correspondiente. El acceso a
los datos y documentos de la historia clinica queda limitado es-
trictamente a los fines especificos de cada caso.

4. El personal de administracion y gestién de los centros sani-
tarios sélo puede acceder a los datos de la historia clinica relacio-
nados con sus propias funciones.

5. El personal sanitario debidamente acreditado que ejerza
funciones de inspeccidn, evaluacion, acreditacion y planificacién,
tiene acceso a las historias clinicas en el cumplimiento de sus fun-
ciones de comprobacién de la calidad de la asistencia, el respeto
de los derechos del paciente o cualquier otra obligacién del centro
en relacion con los pacientes y usuarios o la propia Administra-
cion sanitaria.

6. El personal que accede a los datos de la historia clinica en el
ejercicio de sus funciones queda sujeto al deber de secreto.

7. Las Comunidades Auténomas regularan el procedimiento
para que quede constancia del 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 conservar la
documentacidn clinica en condiciones que garanticen su correcto
mantenimiento y seguridad, aunque no necesariamente en el so-
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porte original, para la debida asistencia al paciente durante el
tiempo adecuado a cada caso y, como minimo, cinco afos conta-
dos 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 conserva-
ra asimismo cuando existan razones epidemioldgicas, de investi-
gacién o de organizacién y funcionamiento del Sistema Nacional
de Salud. Su tratamiento se hara de forma que se evite en lo po-
sible la identificacion de las personas afectadas.

3. Los profesionales sanitarios tienen el deber de cooperar en
la creacion y el mantenimiento de una documentacidn clinica or-
denada y secuencial del proceso asistencial de los pacientes.

4. La gestion de la historia clinica por los centros con pacientes
hospitalizados, o por los que atiendan a un niumero suficiente de pa-
cientes bajo cualquier otra modalidad asistencial, segun el criterio
de los servicios de salud, se realizara a través de la unidad de admi-
sién y documentacion clinica, encargada de integrar en un solo ar-
chivo las historias clinicas. La custodia de dichas historias clinicas
estara bajo la responsabilidad de la direccidon del centro sanitario.

5. 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 aplicacién a la documentacion clinica las medidas
técnicas de seguridad establecidas por la legislacion reguladora
de la conservacién de los ficheros que contienen datos de carac-
ter personal y, en general, por la Ley Organica 15/1999, de Pro-
teccion de Datos de Caracter Personal.

Articulo 18. Derechos de acceso a la historia clinica.

1. El paciente tiene el derecho de acceso, con las reservas se-
Aaladas en el apartado 3 de este articulo, a la documentacion de
la historia clinica y a obtener copia de los datos que figuran en
ella. Los centros sanitarios regularan el procedimiento que garan-
tice la observancia de estos derechos.

2. El derecho de acceso del paciente a la historia clinica puede
ejercerse también por representacion debidamente acreditada.
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3. El derecho al acceso del paciente a la documentacién de la
historia clinica no puede ejercitarse en perjuicio del derecho de
terceras personas a la confidencialidad de los datos que constan
en ella recogidos en interés terapéutico del paciente, ni en perjui-
cio del derecho de los profesionales participantes en su elabora-
cion, los cuales pueden oponer al derecho de acceso la reserva de
sus anotaciones subjetivas.

4. Los centros sanitarios y los facultativos de ejercicio indivi-
dual sdlo facilitaran el acceso a la historia clinica de los pacientes
fallecidos a las personas vinculadas a él, por razones familiares o
de hecho, salvo que el fallecido lo hubiese prohibido expresamen-
te 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 informacién que afecte a la
intimidad del fallecido ni a las anotaciones subjetivas de los pro-
fesionales, ni que perjudique a terceros.

Articulo 19. Derechos relacionados con la custodia de la his-
toria clinica.

El paciente tiene derecho a que los centros sanitarios esta-
blezcan un mecanismo de custodia activa y diligente de las histo-
rias clinicas. Dicha custodia permitira la recogida, la integracién,
la recuperacién y la comunicacién de la informacién sometida al
principio de confidencialidad con arreglo a lo establecido por el
articulo 16 de la presente Ley.

CAPITULO VI
Informe de alta y otra documentacion 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 conte-
nidos minimos que determina el articulo 3. Las caracteristicas,
requisitos y condiciones de los informes de alta se determinaran
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reglamentariamente por las Administraciones sanitarias autoné-
micas.

Articulo 21. El alta del paciente.

1. En caso de no aceptar el tratamiento prescrito, se propon-
dra al paciente o usuario la firma del alta voluntaria. Si no la fir-
mara, la direccién del centro sanitario, a propuesta del médico
responsable, podra disponer el alta forzosa en las condiciones re-
guladas por la ley. El hecho de no aceptar el tratamiento prescrito
no dara lugar al alta forzosa cuando existan tratamientos alterna-
tivos, aunque tengan caracter paliativo, siempre que los preste el
centro sanitario y el paciente acepte recibirlos. Estas circunstan-
cias quedaran debidamente documentadas.

2. En el caso de que el paciente no acepte el alta, la direccion
del centro, previa comprobacién del informe clinico correspon-
diente, 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 certificados médicos.

Todo paciente o usuario tiene derecho a que se le faciliten los
certificados acreditativos de su estado de salud. Estos seran gratui-
tos cuando asi lo establezca una disposicion legal o reglamentaria.

Articulo 23. Obligaciones profesionales de informacion téc-
nica, estadistica y administrativa.

Los profesionales sanitarios, ademas de las obligaciones se-
RNaladas en materia de informacion clinica, tienen el deber de
cumplimentar los protocolos, registros, informes, estadisticas y
demas documentacién asistencial o administrativa, que guarden
relacidn con los procesos clinicos en los que intervienen, y los que
requieran los centros o servicios de salud competentes y las auto-
ridades sanitarias, comprendidos los relacionados con la investi-
gacion médica y la informacion epidemioldgica.

Disposicion adicional primera. Caracter de legislacion basica.

Esta Ley tiene la condicién de basica, de conformidad con lo
establecido en el articulo 149.1.12 y 162 de la Constitucion.
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El Estado y las Comunidades Autonomas adoptaran, en el
ambito de sus respectivas competencias, las medidas necesarias
para la efectividad de esta ley.

Disposicion adicional segunda. Aplicacion supletoria.

Las normas de esta ley relativas a la informacién asistencial, la
informacion para el ejercicio de la libertad de eleccién de médico y
de centro, el consentimiento informado del paciente y la documen-
tacion clinica, seran de aplicacion supletoria en los proyectos de in-
vestigacion médica, en los procesos de extraccion y trasplante de
organos, en los de aplicacion de técnicas de reproduccion humana
asistida y en los que carezcan de regulacién especial.

Disposicion adicional tercera. Coordinacion de las historias
clinicas.

El Ministerio de Sanidad y Consumo, en coordinacién y con la
colaboracion de las Comunidades Auténomas competentes en la
materia, promovera, con la participacién de todos los interesados,
la implantacion de un sistema de compatibilidad que, atendida la
evolucidn y disponibilidad de los recursos técnicos, y la diversidad
de sistemas y tipos de historias clinicas, posibilite su uso por los
centros asistenciales de Espana que atiendan a un mismo pacien-
te, en evitacion de que los atendidos en diversos centros se some-
tan a exploraciones y procedimientos de innecesaria repeticion.

Disposicion adicional cuarta. Necesidades asociadas a la dis-
capacidad.

El Estado y las Comunidades Autonomas, dentro del ambito de
sus respectivas competencias, dictaran las disposiciones precisas
para garantizar a los pacientes o usuarios con necesidades especia-
les, asociadas a la discapacidad, los derechos en materia de autono-
mia, informacion y documentacién clinica regulados en esta Ley.

Disposicion adicional quinta. Informacion v documentacion
sobre medicamentos y productos sanitarios.

La informacidén, la documentacion y la publicidad relativas a
los medicamentos y productos sanitarios, asi como el régimen de
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las recetas y de las érdenes de prescripcidn correspondientes, se
regularan por su normativa especifica, sin perjuicio de la aplica-
cion de las reglas establecidas en esta Ley en cuanto a la pres-
cripcion y uso de medicamentos o productos sanitarios durante
los procesos asistenciales.

Disposicion adicional sexta. Régimen sancionador.

Las infracciones de lo dispuesto por la presente Ley quedan
sometidas al régimen sancionador previsto en el capitulo VI del
Titulo I de la Ley 14/1986, General de Sanidad, sin perjuicio de la
responsabilidad civil o penal y de la responsabilidad profesional o
estatutaria procedentes en derecho.

Disposicion transitoria Gnica. Informe de alta.

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

Disposicion derogatoria GUnica. Derogacion general y de pre-
ceptos concretos.

Quedan derogadas las disposiciones de igual o inferior rango
que se opongan a lo dispuesto en la presente Ley y, concreta-
mente, los apartados 5, 6, 8, 9 y 11 del articulo 10, el apartado 4
del articulo 11 y el articulo 61 de la Ley 14/1986, General de Sa-
nidad.

Disposicion final Ginica. Entrada en vigor.

La presente Ley entrara en vigor en el plazo de seis meses a
partir del dia siguiente al de su publicacién en el «Boletin Oficial
del Estado».
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II- LEGISLACION AUTONOMICA

A) CATALUNA

Ley 21/2000, de 29 diciembre, de Derechos de Informacién concer-
nientes a la Salud y a la Autonomia del Paciente, y la Documentacion
Clinica (BOE n° 29, 2 febrero 2001; DO. Generalitat de Catalunya n°
3303, 11 enero 2001).

EXPOSICION DE MOTIVOS

La importancia de la consideracién de los derechos de los pa-
cientes como eje bdsico de las relaciones clinicoasistenciales se
pone de manifiesto al constatar el interés que han demostrado
por 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 Or-
ganizacion Mundial de la Salud, o, mas recientemente, la Unidn
Europea o el Consejo de Europa, entre muchas otras, han impul-
sado declaraciones o, en algun caso, han promulgado normas ju-
ridicas sobre aspectos genéricos o especificos relacionados con
esta cuestién de una manera decidida. En este sentido, es nece-
sario mencionar la trascendencia de la Declaracion Universal de
los Derechos Humanos, del afio 1948, que ha sido el punto de re-
ferencia obligado para todos los textos constitucionales promul-
gados posteriormente o, en el ambito mas estrictamente sanita-
rio, la Declaracion sobre la Promocidon de los Derechos de los
Pacientes en Europa, promovida en el afio 1994 por la Oficina Re-
gional para Europa de la Organizacién Mundial de la Salud, aparte
de multiples declaraciones internacionales de mayor o menor al-
cance e influencia que se han referido a dichas cuestiones.

Ultimamente, cabe subrayar la relevancia especial del Conve-
nio del Consejo de Europa para la proteccidn de los derechos hu-
manos Yy la dignidad del ser humano respecto a las aplicaciones
de la biologia y la medicina (Convenio sobre los Derechos del
Hombre y la Biomedicina), suscrito el dia 4 de abril de 1997, el
cual ha entrado en vigor en el Estado espafiol el 1 de enero de
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2000. Dicho Convenio es una iniciativa capital: en efecto, a dife-
rencia de las distintas declaraciones internacionales que lo han
precedido en el tiempo, es el primer instrumento internacional
con caracter juridico vinculante para los paises que lo suscriben, y
su especial valia reside en el hecho de que establece un marco co-
mun para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad
humana en la aplicacién de la biologia y la medicina. El Convenio
se refiere explicitamente y con detenimiento a la necesidad de re-
conocer, en diversos aspectos y con una gran extensién, los dere-
chos de los pacientes, entre los cuales resaltan el derecho a la in-
formacion, el consentimiento informado y la intimidad de la
informacion relativa a la salud de las personas, persiguiendo el al-
cance de una armonizacion de las legislaciones de los diversos
paises en estas materias; en este sentido, es absolutamente con-
veniente tener en cuenta el Convenio en el momento de abordar
el reto de regular cuestiones tan importantes.

Es preciso decir, sin embargo, que la regulacion del derecho a
la proteccién de la salud, recogido por el articulo 43 de la Consti-
tucidn de 1978, desde el punto de vista de las cuestiones mas es-
trechamente vinculadas a la condicion de sujetos de derechos de
las personas usuarias de los servicios sanitarios, es decir, la plas-
macion de los derechos relativos a la informacidn clinica y la auto-
nomia individual de los pacientes en lo relativo a su salud, ha sido
objeto de una regulacidn basica en el ambito del Estado, a través
de la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad.

De otra parte, la Ley 15/1990, de 9 de julio, de Ordenacién
Sanitaria de Catalufia, a pesar de que fija basicamente la aten-
cion en el establecimiento de la ordenacién del sistema sanitario
desde un punto de vista organizativo, dedica a esta cuestion di-
versas previsiones, entre las que destaca la voluntad, entre las fi-
nalidades del Servicio Catalan de la Salud, de la humanizacion de
los servicios sanitarios, mantiene el maximo respeto a la dignidad
de la personay a la libertad individual, de un lado, y, del otro, de-
clara que la organizacion sanitaria catalana debe permitir garan-
tizar la salud como derecho inalienable de la poblacién y el acceso
a curarse, mediante la estructura del Servicio Catalan de la Sa-
lud, que debe ofrecerlo en condiciones de un escrupuloso respeto
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a la intimidad personal y a la libertad individual del usuario, ga-
rantizando la confidencialidad de la informacion relacionada con
los servicios sanitarios que se prestan, sin ningun tipo de discri-
minacion.

A partir de dichas premisas, la presente Ley completa exten-
samente las previsiones que la Ley de Ordenacién Sanitaria de
Cataluna enuncié como principios generales. Con esta intencion,
da un trato especial al derecho a la autonomia del paciente. Final-
mente, la Ley trata en profundidad todo lo referente a la docu-
mentacion clinica generada en los centros asistenciales, subra-
yando especialmente la consideracion y la concrecién de los
derechos de los usuarios en este aspecto.

La inclusion de la regulacién sobre la posibilidad de elaborar
documentos de voluntades anticipadas en la parte relativa a la
autonomia del paciente constituye seguramente la novedad mas
destacada de la Ley. Incorporar dicha regulacion supone recono-
cer de manera explicita la posibilidad de que las personas puedan
hacer lo que comunmente se conoce como testamentos vitales o
testamentos bioldgicos, por primera vez en el Estado espafiol,
para poder determinar, antes de una intervencion médica, sus
voluntades por si, en el momento de la intervencién, no se en-
cuentran en situacién de expresarlas. Un documento de estas ca-
racteristicas, de acuerdo con lo establecido por el articulo 9 del
Convenio del Consejo de Europa sobre los Derechos del Hombre y
la Biomedicina de 1997, antes mencionado, debe entenderse
como un elemento coadyuvante en la toma de decisiones, a fin de
conocer con mas exactitud la voluntad del paciente.

La ultima parte de la Ley, y sin embargo la mas extensa y de-
tallada, se refiere al tratamiento de la documentacion clinica y, en
concreto, de la historia clinica, es decir, al conjunto de documen-
tos que configuran el historial médico de cada persona. A pesar
de que existe cierta normativa que regula la materia, dicha nor-
mativa es ciertamente dispersa, aproximativa y poco concreta.
Es por ello que se propugna el establecimiento de una serie de cri-
terios esencialmente practicos, tanto desde el punto de vista del
usuario de los servicios sanitarios como de los profesionales sani-
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tarios, que son los que configuran las historias clinicas y trabajan
con ellas diariamente en tanto que instrumento basico de la asis-
tencia sanitaria. Esta cuestion se aborda desde diversos puntos
de vista. De otro lado, se describe el contenido de la historia clini-
ca como documento que incorpora toda la informacion sobre el
estado de salud del paciente y las actuaciones clinicas y sanitarias
correspondientes a los diversos episodios asistenciales, como
también, si cabe, aquellas observaciones o apreciaciones subjeti-
vas del médico. Asi mismo, se regulan los derechos de los usua-
rios en relacidon con la documentacion clinica, el tratamiento que
han tenido en los diversos niveles asistenciales, el acceso a la in-
formacion que contiene, quién puede acceder a ella y en qué con-
diciones, y los plazos durante los que dicha informacién debe con-
servarse.

El objetivo basico de la presente Ley es, en definitiva, profun-
dizar en la concrecidn practica de los derechos a la informacion, al
consentimiento informado y al acceso a la documentacion clinica
de los ciudadanos de Catalufia en el ambito sanitario, sin perjuicio
de un ulterior desarrollo por reglamento, recogiendo la filosofia
del reconocimiento amplio del principio de la autonomia del pa-
ciente y materializando, por medio de una explicitacién de rango
legal, las declaraciones producidas al mas alto nivel en este senti-
do.

CAPITULO 1
Las disposiciones directivas

Articulo 1. Objeto.

La presente Ley tiene por objeto:

a) Determinar el derecho del paciente a la informacion con-
cerniente a la propia salud y a su autonomia de decision.

b) Regular la historia clinica de los pacientes de los servicios
sanitarios.
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CAPITULO 2
El derecho a la informacion

Articulo 2. Formulacion y alcance del derecho a la infor-
macion asistencial.

1. En cualquier intervencién asistencial, los pacientes tienen
derecho a conocer toda la informacién obtenida sobre la propia
salud. No obstante, es necesario respetar la voluntad de una per-
sona de no ser informada.

2. La informacion debe formar parte de todas las actuaciones
asistenciales, debe ser veridica, y debe darse de manera comprensi-
ble y adecuada a las necesidades y los requerimientos del paciente,
para ayudarlo a tomar decisiones de una manera auténoma.

3. Corresponde al médico responsable del paciente garantizar
el cumplimiento del derecho a la informacién. También deben
asumir responsabilidad en el proceso de informacidn los profesio-
nales asistenciales que le atienden o le aplican una técnica o un
procedimiento concretos.

Articulo 3. Eltitular del derecho a la informacion asistencial.

1. El titular del derecho a la informacién es el paciente. Debe
informarse a las personas a él vinculadas en la medida en que
éste lo permita expresa o tacitamente.

2. En caso de incapacidad del paciente, éste debe ser infor-
mado en funcién de su grado de comprensién, sin perjuicio de te-
ner que informar también a quien tenga su representacion.

3. Si el paciente, a criterio del médico responsable de la asis-
tencia, no es competente para entender la informacién, porque
se encuentra en un estado fisico o psiquico que no le permite ha-
cerse cargo de su situacién, debe de informarse también a los fa-
miliares o a las personas a él vinculadas.

Articulo 4. Formulacion del derecho a la informacion epi-
demiolodgica.

Los ciudadanos tienen derecho a tener conocimiento adecua-
do de los problemas de salud de la colectividad que impliquen un
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riesgo para la salud, y a que esta informacién se difunda en tér-
minos veridicos, comprensibles y adecuados para la proteccion
de la salud.

CAPITULO 3
Derecho a la intimidad

Articulo 5. Formulacion y alcance del derecho a la intimi-
dad.

1. Toda persona tiene derecho a que se respete la confiden-
cialidad de los datos referentes a su salud. Igualmente, tiene de-
recho a que nadie que no esté autorizado pueda acceder a ellos si
no es al amparo de la legislacion vigente.

2. Los centros sanitarios deben adoptar las medidas oportu-
nas para garantizar los derechos a que se refiere el apartado 1, y
a dicho efecto deben elaborar, en su caso, hormas y procedimien-
tos protocolizados para garantizar la legitimidad del acceso a los
datos de los pacientes.

CAPITULO 4
Respeto al derecho a la autonomia del paciente

Articulo 6. El consentimiento informado.

1. Cualquier intervencidon en el ambito de la salud requiere
que la persona afectada haya dado su consentimiento especifico
y libre y haya sido previamente informada del mismo, de acuerdo
con lo establecido por el articulo 2.

2. Dicho consentimiento debe realizarse por escrito en los ca-
sos de intervenciones quirurgicas, procedimientos diagndsticos
invasivos y, en general, cuando se llevan a cabo procedimientos
que suponen riesgos e inconvenientes notorios y previsibles sus-
ceptibles de repercutir en la salud del paciente.

3. El documento de consentimiento debe ser especifico para
cada supuesto, sin perjuicio de que se puedan adjuntar hojas y
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otros medios informativos de caracter general. Dicho documento
debe contener informacion suficiente sobre el procedimiento de
gue se trate y sobre sus riesgos.

4. En cualquier momento la persona afectada puede revocar
libremente su consentimiento.

Articulo 7. Excepciones a la exigencia del consentimiento
v otorgamiento del consentimiento por susti-
tucion.

1. Son situaciones de excepcion a la exigencia del consenti-
miento:

a) Cuando existe riesgo para la salud publica, si lo exigen
razones sanitarias de acuerdo con lo que establece la le-
gislaciéon que sea de aplicacion.

b) Cuando en una situacién de riesgo inmediato grave para
la integridad fisica o psiquica del enfermo no es posible
conseguir la autorizacion de éste o de sus familiares o de
las personas a él vinculadas.

En estos supuestos, se pueden llevar a cabo las intervencio-
nes indispensables desde el punto de vista clinico a favor de la sa-
lud de la persona afectada.

2. Son situaciones de otorgamiento del consentimiento por
sustitucion:

a) Cuando el enfermo, a criterio del médico responsable de
la asistencia, no es competente para tomar decisiones,
porgue se encuentra en un estado fisico o psiquico que no
le permite hacerse cargo de su situacion, el consenti-
miento debe obtenerse de los familiares de éste o de las
personas a él vinculadas.

b) En los casos de incapacidad legal, de acuerdo con lo dis-
puesto en el articulo 219 de la Ley 9/1998, de 15 de julio,
del Cédigo de Familia.

c) En los casos de personas internadas por trastornos psi-
quicos, en quienes concurran las circunstancias del arti-
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culo 255 de la Ley 9/1998, de 15 de julio, del Cddigo de
Familia.

d) En el caso de menores, si éstos no son competentes, ni
intelectual ni emocionalmente, para comprender el al-
cance de la intervencién sobre su salud, el consentimien-
to debe darlo el representante del menor, después de ha-
ber escuchado, en todo caso, su opinidn si es mayor de
doce afos. En los demas casos, y especialmente en casos
de menores emancipados y adolescentes de mas de die-
ciséis afios, el menor debe dar personalmente su consen-
timiento.

No obstante, en los supuestos legales de interrupcién volun-
taria del embarazo, de ensayos clinicos y de practica de técnicas
de reproducciéon humana asistida, se estara a lo establecido con
caracter general por la legislacion civil sobre mayoria de edad, vy,
si procede, la normativa especifica que sea de aplicacion.

3. En los supuestos definidos en las letras a), b) y c) del apar-
tado 2, se pueden llevar a cabo las intervenciones indispensables
desde el punto de vista clinico a favor de la salud de la persona
afectada.

4. En los casos de sustitucion de la voluntad del afectado, la
decisién debe ser la mas objetiva y proporcional posible a favor
del enfermo y de respeto a su dignidad personal. Asi mismo, el
enfermo debe intervenir tanto como sea posible en la toma de de-
cisiones.

Articulo 8. Las voluntades anticipadas.

1. El documento de voluntades anticipadas es el documento,
dirigido al médico responsable, en el cual una persona mayor de
edad, con capacidad suficiente y libremente, expresa las instruc-
ciones a tener en cuenta cuando se encuentre en una situacién en
que las circunstancias que concurran no le permitan expresar
personalmente su voluntad. En este documento, la persona pue-
de también designar a un representante, que es el interlocutor
valido y necesario con el médico o el equipo sanitario, para que la
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sustituya en el caso de que no pueda expresar su voluntad por si
misma.

2. Debe haber constancia fehaciente de que este documento
ha sido otorgado en las condiciones citadas en el apartado 1. A di-
cho efecto, la declaracién de voluntades anticipadas debe forma-
lizarse mediante uno de los siguientes procedimientos:

a) Ante notario. En este supuesto, no es precisa la presencia
de testigos.

b) Ante tres testigos mayores de edad y con plena capaci-
dad de obrar, de los cuales dos, como minimo, no deben
tener relacidon de parentesco hasta el segundo grado ni
estar vinculados por relacidon patrimonial con el otorgan-
te.

3. No se pueden tener en cuenta voluntades anticipadas que
incorporen previsiones contrarias al ordenamiento juridico o a la
buena practica clinica, o que no se correspondan exactamente
con el supuesto de hecho que el sujeto ha previsto en el momento
de emitirlas. En estos casos, debe hacerse la anotacion razonada
pertinente en la historia clinica del paciente.

4. Si existen voluntades anticipadas, la persona que las ha
otorgado, sus familiares o su representante debe entregar el do-
cumento que las contiene al centro sanitario donde la persona sea
atendida. Este documento de voluntades anticipadas debe incor-
porarse a la historia clinica del paciente.

CAPITULO 5
Sobre la historia clinica

Articulo 9. Definicidon y tratamiento de la historia clinica.

1. La historia clinica recoge el conjunto de documentos relati-
vos al proceso asistencial de cada enfermo identificando a los mé-
dicos y demas profesionales asistenciales que han intervenido en
el mismo. Debe procurarse la maxima integracidon posible de la
documentacion clinica de cada paciente. Esta integracion debe
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hacerse, como minimo, en el ambito de cada centro, donde debe
existir una historia clinica Unica para cada paciente.

2. El centro debe almacenar las historias clinicas en instala-
ciones que garanticen su seguridad, correcta conservacion y re-
cuperacién de la informacion.

3. Las historias clinicas se pueden elaborar mediante soporte
papel, audiovisual e informatico, siempre que se garantice la au-
tenticidad del contenido de las mismas y su plena reproductibili-
dad futura. En cualquier caso, debe garantizarse que quedan re-
gistrados todos los cambios e identificados los médicos y los
profesionales asistenciales que los han realizado.

4. Los centros sanitarios deben adoptar las medidas técnicas
y organizativas adecuadas para proteger los datos personales re-
cogidos y evitar su destruccién o su pérdida accidental, y también
el acceso, alteracion, comunicacién o cualquier otro procesa-
miento que no sean autorizados.

Articulo 10. Contenido de la historia clinica.
1. La historia clinica debe tener un nimero de identificacién y
debe incluir los siguientes datos:
a) Datos de identificacidn del enfermo y de la asistencia:
e Nombre y apellidos del enfermo.
e Fecha de nacimiento.
e Sexo.
e Domicilio habitual y teléfono, con vistas a localizarlo.
e Fecha de asistencia y de ingreso, si procede.

e Indicacién de la procedencia, en caso de derivacion
desde otro centro asistencial.

e Servicio o unidad en que se presta la asistencia, si
procede.

e Numero de habitacién y de cama, en caso de ingreso.
e Médico responsable del enfermo.

Asi mismo, cuando se trata de usuarios del Servicio Catalan
de la Salud y la atencién se presta por cuenta de dicho ente, debe
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hacerse constar también el cédigo de identificacidon personal con-
tenido en la tarjeta sanitaria individual.

b) Datos clinicoasistenciales:

Antecedentes familiares y personales fisioldgicos y
patoldgicos.

Descripcién de la enfermedad o el problema de salud
actual y motivos sucesivos de consulta.

Procedimientos clinicos empleados y sus resultados,
con los dictdmenes correspondientes emitidos en
caso de procedimientos o examenes especializados, y
también las hojas de interconsulta.

Hojas de curso clinico, en caso de ingreso.
Hojas de tratamiento médico.
Hoja de consentimiento informado si procede.

Hoja de informacion facilitada al paciente en relacién
con el diagnéstico y el plan terapéutico prescrito, si
procede.

Informes de epicrisis o de alta, en su caso.
Documento de alta voluntaria, en su caso.
Informe de necropsia, si existe.

En caso de intervencidon quirdrgica, debe incluirse la
hoja operatoria y el informe de anestesia, y en caso
de parto, los datos de registro.

c) Datos sociales:

Informe social, si procede.

3. En las historias clinicas hospitalarias, en que con frecuencia
participan mas de un médico o un equipo asistencial, deben cons-
tar individualizadas las acciones, intervenciones y prescripciones
realizadas por cada profesional.

4. Los centros sanitarios deben disponer de un modelo nor-
malizado de historia clinica que recoja los contenidos fijados en
este articulo adaptados al nivel asistencial que tengan y a la clase
de prestacion que realicen.
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Articulo 11. Usos de la historia clinica.

1. La historia clinica es un instrumento destinado fundamen-
talmente a ayudar a garantizar una asistencia adecuada al pa-
ciente. A dicho efecto, los profesionales asistenciales del centro
que estan implicados en el diagndstico o el tratamiento del enfer-
mo deben tener acceso a la historia clinica.

2. Cada centro debe establecer el mecanismo que haga posi-
ble que, mientras se presta asistencia a un paciente concreto, los
profesionales que le atienden puedan, en todo momento, tener
acceso a la historia clinica correspondiente.

3. Se puede acceder a la historia clinica con finalidades epide-
mioldgicas, de investigacion o docencia, con sujecion a lo estable-
cido en la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Protec-
cion de Datos de Caracter Personal, y la Ley del Estado 14/1986,
de 25 de abril, General de Sanidad, y las disposiciones concor-
dantes. El acceso a la historia clinica con estas finalidades obliga a
preservar los datos de identificacién personal del paciente, sepa-
rados de los de caracter clinicoasistencial, salvo si éste ha dado
antes el consentimiento.

4. El personal que se ocupa de las tareas de administracién y
gestién de los centros sanitarios puede acceder sélo a los datos
de la historia clinica relacionados con las mencionadas funciones.

5. El personal al servicio de la Administracion sanitaria que
ejerce funciones de inspeccién, debidamente acreditado, puede
acceder a las historias clinicas, a fin de comprobar la calidad de la
asistencia, el cumplimiento de los derechos del paciente o cual-
quier otra obligacién del centro en relacién con los pacientes o la
Administracion sanitaria.

6. Aquel personal que accede en uso de sus competencias a
cualquier clase de datos de la historia clinica queda sujeto al de-
ber de guardar el secreto de los mismos.

Articulo 12. La conservacion de la historia clinica.

1. La historia clinica debe conservarse como minimo hasta
veinte afios después de la muerte del paciente. No obstante, se
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pueden seleccionar y destruir los documentos que no son rele-
vantes para la asistencia, transcurridos diez anos desde la Ultima
atencidn al paciente.

2. En cualquier caso, en la historia clinica deben conservarse,
junto con los datos de identificacién del paciente, durante veinte
afnos, como minimo, a contar desde la muerte del paciente: las
hojas de consentimiento informado, los informes de alta, los in-
formes quirargicos y el registro de parto, los datos relativos a la
anestesia, los informes de exploraciones complementarias y los
informes de necropsia.

3. A pesar de lo establecido en los apartados 1 y 2 de este ar-
ticulo, la documentacidn que a criterio del facultativo sea relevan-
te a efectos preventivos, asistenciales o epidemioldgicos, debe
conservarse durante todo el tiempo que sea necesario.

CAPITULO 6
Derechos en relacion con la historia clinica

Articulo 13. Derechos de acceso a la historia clinica.

1. Con las reservas senaladas en el apartado 2 de este articu-
lo, el paciente tiene derecho a acceder a la documentacién de la
historia clinica descrita por el articulo 10, y a obtener una copia
de los datos que figuran en ella. Corresponde a los centros sanita-
rios regular el procedimiento para garantizar el acceso a la histo-
ria clinica.

2. El derecho de acceso del paciente a la documentacion de la
historia clinica nunca puede ser en perjuicio del derecho de terce-
ros a la confidencialidad de los datos de los mismos que figuran
en la mencionada documentacidn, ni del derecho de los profesio-
nales que han intervenido en su elaboracién, que pueden invocar
la reserva de sus observaciones, apreciaciones o anotaciones
subjetivas.

3. El derecho de acceso del paciente a la historia clinica puede
ejercerse también por representacion, siempre que esté debida-
mente acreditada.
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Articulo 14. Derechos en relacion con el contenido de la
historia clinica.

El paciente tiene derecho a que los centros sanitarios esta-
blezcan un mecanismo de custodia activa y diligente de las histo-
rias clinicas. Dicha custodia debe permitir la recogida, recupera-
cion, integracidon y comunicacion de la informaciéon sometida al
principio de confidencialidad en los términos establecidos por el
articulo 11 de la presente Ley.

Disposicion adicional

El Departamento de Sanidad y Seguridad Social, con el obje-
tivo de avanzar en la configuracion de una historia clinica Unica
por paciente, debe promover, mediante un proceso que garantice
la participacion de todos los agentes implicados, el estudio de un
sistema que, atendiendo a la evolucién de los recursos técnicos,
posibilite el uso compartido de las historias clinicas entre los cen-
tros asistenciales de Catalufia, a fin de que pacientes atendidos
en diversos centros no se tengan que someter a exploraciones y
procedimientos repetidos, y los servicios asistenciales tengan ac-
ceso a toda la informacion clinica disponible.

Disposicion transitoria

Los centros sanitarios disponen de un plazo de un afio, a con-
tar desde la entrada en vigor de la presente Ley, para adoptar las
medidas técnicas y organizativas necesarias para adaptar el tra-
tamiento de las historias clinicas a las previsiones contenidas en
las mismas, y elaborar los modelos normalizados de historia clini-
ca a que se refiere el articulo 10.2. Los procesos asistenciales que
se lleven a cabo transcurrido este plazo deben reflejarse docu-
mentalmente de acuerdo con los modelos normalizados aproba-
dos.

Disposicion final

Se faculta al Gobierno y al consejero o a la consejera de Sani-
dad y Seguridad Social para que desarrollen reglamentariamente
lo establecido por la presente Ley.
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B) GALICIA:

Ley 3/2001, de 28 mayo, Normas reguladoras del Consentimiento Informado y
de la Historia Clinica de los Pacientes (BOE, n° 158, 3 julio 2001; DO. Galicia,
n°® 111, 8 junio 2001).

EXPOSICION DE MOTIVOS

El cambio de cultura juridica en la relacion médico-paciente,
evidenciado en la afirmacién del principio de autonomia de, la
persona, supuso dejar al margen una relacién caracterizada por
un sentido paternalista y regida por el principio de beneficencia,
para alcanzar una nueva situacion, acorde con los tiempos, en la
que el paciente y sus derechos se configuren como los protago-
nistas.

En este sentido, el paciente se convirtid en un usuario de los
servicios sanitarios, hecho que se aprecia con nitidez en los arti-
culos 9y 10 de la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sani-
dad.

Asi, el primero de esos articulos habla de usuarios de los ser-
vicios del sistema sanitario, mientras que el segundo, entre los
derechos de los ciudadanos con respecto a las distintas adminis-
traciones publicas, recoge de forma extensa el derecho a la infor-
macion —-fundamentalmente en los apartados 2, 4, 5y 6 del arti-
culo 10-.

La informacidn al paciente viene a constituir el eje fundamen-
tal en el que articular un verdadero consentimiento. El consenti-
miento informado seria el Ultimo eslabdn de ese derecho a la in-
formacién de los usuarios, prestar el consentimiento después de
haber obtenido la informacién precisa y suficiente. El titular del
derecho a la informacién es el propio paciente, Unico legitimado,
en principio, para consentir.

En la presente ley, y especificamente en su Titulo II, se regula
en la Comunidad Autéonoma de Galicia, tanto para los centros sa-
nitarios publicos como privados, y dentro del marco competencial
y basico perfilado por la Constitucién Espafiola, por la Ley General
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de Sanidad y demas normativa concordante, el consentimiento
informado entendido como el derecho del paciente a obtener in-
formacién y explicacion adecuadas de la naturaleza de su enfer-
medad, y del balance entre los efectos de la misma y los riesgos y
beneficios de los procedimientos terapéuticos recomendados, pa-
ra, a continuacién, solicitarle su aprobacién para ser sometido a
esos procedimientos.

En consecuencia, se pretende hacer efectivo un derecho ya
existente del paciente a ser duefo de su destino.

El articulado de la presente Ley establece y regula el consen-
timiento informado no soélo fijando su concepto y ambito, sino
ademas sefialando quién tiene que dar esa informacién, a quién,
como y cuando tiene que darse, la extensién de esa informacion,
el contenido del documento formulario y las excepciones y limites
del consentimiento informado.

En el Titulo III de la presente Ley se regula la Historia Clinica.
La Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad, reconoce en
su articulo 10.11 el derecho de todos «a que quede constancia
por escrito de todo su proceso», y en el articulo 61 reglamenta la
historia clinico-sanitaria, estableciendo la unidad de ésta, dentro
de los limites de cada institucidn asistencial, y las bases de dere-
cho de acceso a ella; que debe coexistir con las garantias de la
confidencialidad de la misma.

En la misma linea, el Real Decreto 63/1995, de 20 de enero,
sobre Ordenacién de prestaciones sanitarias del sistema nacional
de salud, reconoce la historia clinica como una prestacidn sanita-
ria, englobandola dentro de la modalidad de los servicios de infor-
macion y documentacion sanitaria.

La obligacion de la existencia de historias clinicas viene reco-
gida asimismo en muy diversas normas y en distintas materias -
hemodonacién, medicina nuclear, reglamento penitenciario, sa-
lud dental, salud laboral, entre otras-.

De conformidad con todo lo anterior, |a historia clinica viene a
configurarse como un conjunto de documentos de caracter juridi-
co-asistencial que posibilita el derecho de los ciudadanos a la dis-
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ponibilidad de la informacidn contenida en las historias clinicas y
su adecuada utilizacion en su asistencia sanitaria.

Asimismo, y al objeto de garantizar el cumplimiento de una
prevision de caracter legal, se considera adecuado y oportuno
que el contenido de esta norma sea de aplicacion a todo tipo de
asistencia sanitaria, ya sea publica o privada.

En el marco de los preceptos constitucionales que reconocen
el derecho a la proteccidn de la salud (articulo 43) y garantizan el
derecho a la intimidad personal y familiar y a la propia imagen
(articulo 18), y al amparo de lo dispuesto en el articulo 33.1 del
Estatuto de autonomia de Galicia, segun el cual corresponde a la
Comunidad Auténoma el desarrollo legislativo y la ejecucién de la
legislacién basica del Estado en materia de sanidad interior, se
promulga esta norma con la que se pretende el establecimiento
de los criterios minimos que faciliten la armonizacion de los diver-
sos formatos que surgieron a partir de las normas sectoriales pro-
mulgadas para atender a aspectos especificos de la asistencia sa-
nitaria, echandose en falta un marco comun.

En la presente Ley se regulan los soportes documentales de la
historia clinica, la exigencia de historias clinicas en los ambitos de
atencidn especializada y primaria, el contenido y requisitos mini-
mos a los que se debe atender, tanto en el aspecto material como
formal, y la propiedad, custodia y acceso; asegurando que, con el
obligado respeto a las exigencias de confidencialidad y secreto, y
sin menoscabo de las mismas, se garantice el derecho del pacien-
te a la informacién contenida en las historias clinicas y su uso por
el personal sanitario o para unos fines especificos que, siempre
con las debidas cautelas, justifican el acceso por parte del perso-
nal autorizado.

Por todo lo expuesto, el Parlamento de Galicia aprobd y yo, de
conformidad con el articulo 13.2 del Estatuto de Galicia y con el
articulo 24 de la Ley 1/1983, de 23 de febrero, Reguladora de la
Xunta y de su presidente, promulgo en nombre del Rey, la Ley
Reguladora del Consentimiento Informado y de la Historia Clinica
de los Pacientes.
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TiTULO I
Objeto y ambito de aplicacion

Articulo 1. Objeto.

La presente Ley tiene por objeto regular el consentimiento in-
formado de los pacientes asi como su historia clinica, garantizan-
do el acceso de aquéllos a la informacidn contenida en la misma.

Articulo 2. Ambito de aplicacién.

La presente Ley sera de aplicacion a todo tipo de asistencia
sanitaria que se preste en la comunidad auténoma de Galicia en
los centros y establecimientos sanitarios publicos o privados,
sean o no concertados con el Servicio Gallego de Salud.

TITULO 1I
Del consentimiento informado

Articulo 3. Definicion.

1. A los efectos de la presente Ley, se entiende por consenti-
miento informado la conformidad expresa del paciente, manifes-
tada por escrito, previa obtencién de la informacién adecuada,
para la realizacién de un procedimiento diagndstico o terapéutico
gue afecte a su persona y que comporte riesgos importantes, no-
torios o considerables. La prestacion del consentimiento informa-
do es un derecho del paciente y su obtencidn un deber del médi-
co.

2. Sin perjuicio de lo dispuesto en el apartado anterior, todo
paciente tiene derecho a la informacién general que se contempla
en el articulo 10.5 de la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de
Sanidad.

Articulo 4. Prestacion del consentimiento.

El consentimiento debera recabarse por el médico designado
por el centro sanitario para la atencién del paciente o por el que
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practique la intervencién diagndstica o terapéutica del propio pa-
ciente. El paciente tendra también derecho a que se tome en con-
sideracion su voluntad, expresada con anticipacion ante el perso-
nal facultativo del centro sanitario cuando no se encuentre en
situacién de manifestarla en el momento de la intervencion vy
conste por escrito debidamente firmada.

Articulo 5. Las voluntades anticipadas.

1. El documento de voluntades anticipadas es el documento
en el cual una persona mayor de edad, con capacidad suficiente y
libremente, expone las instrucciones que se deben tener en cuen-
ta cuando se encuentre en una situaciéon en la que las circunstan-
cias que concurran no le permitan expresar personalmente su vo-
luntad.

2. Tendra que haber constancia fehaciente de que este docu-
mento esta otorgado en las condiciones expuestas en el apartado
anterior. A estos efectos, la declaracion de voluntades anticipa-
das deberd formalizarse mediante alguno de los procedimientos
siguientes:

a) Ante notario. En este supuesto no sera necesaria la pre-
sencia de testigos.

b) Ante tres testigos mayores de edad y con plena capacidad
de obrar, de los cuales dos, como minimo, no podran tener
relacion de parentesco hasta el segundo grado ni estar
vinculados por relacion patrimonial con el otorgante.

3. No se podran tener en cuenta voluntades anticipadas que
incorporen previsiones contrarias al Ordenamiento Juridico, o a la
buena practica clinica, o que no se correspondan exactamente
con lo expresado en el momento de emitir la voluntad anticipada.
En estos casos, se hara la correspondiente anotacion, recogida en
la historia clinica del paciente.

4. Cuando existan voluntades anticipadas, la persona que las
otorga, sus familiares o su representante haran llegar el docu-
mento que las contenga al centro sanitario donde la persona esté
hospitalizada. Este documento de voluntades anticipadas sera in-
corporado a la historia clinica del paciente.
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Articulo 6. Otorgamiento del consentimiento por sustitucion.

Son situaciones de otorgamiento del consentimiento por sus-
titucidén las siguientes:

a) Cuando el paciente esté circunstancialmente incapacitado
para tomar decisiones, el derecho correspondera a sus familiares
y en defecto de éstos a las personas a él allegadas. En caso de los
familiares se dara preferencia al cdnyuge, en su defecto a los fa-
miliares de grado mas préximo y dentro del mismo grado a los de
mayor edad.

b) Cuando el paciente sea un menor de edad o incapacitado
legal, el derecho corresponde a su padre, madre o representante
legal, que debera acreditar de forma clara e inequivoca, en virtud
de la correspondiente sentencia de incapacitacién y de la consti-
tucidn de la tutela, que esta legalmente habilitado para tomar de-
cisiones que afecten a la persona del menor o incapaz. El menor
de edad o incapacitado legal debe intervenir, en la medida de lo
posible, en el procedimiento de autorizacion. Cuando el médico
responsable considere que el menor o incapacitado legal reune
suficientes condiciones de madurez, le facilitara la informacion
adecuada a su edad, formacién o capacidad, ademas de a su pa-
dre, madre o representante legal, que debera firmar el consenti-
miento. La opinion del menor o incapaz sera tomada en conside-
racion como un factor que sera tanto mas determinante en
funcién de su edad y grado de madurez o capacidad.

c) En caso de que la decisién del representante legal sea con-
traria a los intereses del menor o incapacitado, deberan ponerse
los hechos en conocimiento de la autoridad competente en virtud
de lo dispuesto en la legislacidn civil.

Articulo 7. Restriccion de la informacion en interés del pa-
ciente.

Excepcionalmente, de forma motivada y dejando constancia
de estas circunstancias por escrito, podra restringirse la informa-
cion en interés del paciente cuando hubiera de ocasionarle perjui-
cios para su salud.
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En este supuesto, la informacion habra de ser recibida por
otra persona, con arreglo a los criterios descritos en el apartado
a) del articulo 6, que sera la que debera prestar el consentimiento
informado.

Articulo 8. Caracteristicas de la informacion previa al con-
sentimiento.

1. La informacién sera habitualmente verbal y constara ade-
mas por escrito en aquellos actos diagndsticos y terapéuticos que
entrafien un riesgo considerable para el paciente.

2. La informacion sera comprensible, continuada, razonable y
suficiente.

3. La informacion se facilitard con la antelacion suficiente
para que el paciente pueda reflexionar y decidir libremente.

4. La informacién sera objetiva, especifica y adecuada al pro-
cedimiento, evitando los aspectos alarmistas que puedan incidir
negativamente en el paciente.

5. La informacion deberad incluir:

e Identificacion y descripcion del procedimiento.

e Objetivo del mismo.

e Beneficios que se esperan alcanzar.

e Alternativas razonables a dicho procedimiento.

e Consecuencias previsibles de su realizacion.

e Consecuencias de la no realizacidn del procedimiento.
e Riesgos frecuentes.

e Riesgos poco frecuentes, cuando sean de especial grave-
dad y estén asociados al procedimiento de acuerdo con el
estado de la ciencia.

e Riesgos personalizados de acuerdo con la situacion clini-
ca del paciente.
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Articulo 9. Responsabilidad de la informacion previa al
consentimiento.

La obligacién de informar incumbe al médico designado por el
establecimiento sanitario para la atencién del paciente, sin per-
juicio de la que corresponda a todos los profesionales dentro del
ambito de su intervencion.

Articulo 10. Contenido del documento formulario.

1. El documento de consentimiento informado debera conte-
ner, ademas de la informacion del procedimiento diagndstico o
terapéutico a que se refiere el articulo anterior, los siguientes da-
tos minimos:

e Identificacién del centro.
e Identificacion del procedimiento.

e Identificacién del paciente, representante legal, familiar
o allegado que presta el consentimiento.

e Identificacién del médico que informa.

e Consentimiento del paciente o del familiar, allegado o re-
presentante legal que autoriza.

e Declaracién del paciente de que conoce que el consenti-
miento puede, ser revocado en cualquier momento sin
expresion de la causa de la revocacién.

e Lugary fecha.

e Firmas del médico, paciente, familiar, representante le-
gal o persona a él allegada.

2. En el documento de consentimiento informado quedara
constancia de que el paciente o la persona destinataria de la in-
formacién recibe una copia de dicho documento y de que com-
prendié adecuadamente la informacion.

Articulo 11. Excepciones y limites del consentimiento infor-
mado.

No sera preciso el consentimiento previo del paciente en los
siguientes casos:
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b)

d)
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Cuando la no intervencién suponga un riesgo para la sa-
lud publica y asi se declare expresamente por acuerdo del
delegado provincial de la Conselleria de Sanidad y Servi-
cios Sociales o del director general de Salud Publica si
afectase a mas de una provincia. Una vez adoptadas las
medidas oportunas, de conformidad con lo establecido en
la Ley Organica 3/1986, de 14 de abril, de Medidas Espe-
ciales en Materia de Salud Publica, habran de ser comuni-
cadas a la autoridad judicial en el plazo maximo de veinti-
cuatro horas cuando supongan el internamiento
obligatorio de las personas.

Cuando no esté capacitado para tomar decisiones, y no
existan familiares, personas allegadas o representante
legal, o estos Ultimos se negasen injustificadamente a
prestarlo de forma que ocasionen un riesgo grave para la
salud del paciente y siempre que se deje constancia por
escrito de estas circunstancias.

Cuando la urgencia no permita demoras por poder oca-
sionar lesiones irreversibles o existir riesgo de falleci-
miento.

Cuando el paciente manifestase expresamente su deseo
de no ser informado. En este supuesto, habra de respe-
tarse su voluntad vy, sin perjuicio de obtener el consenti-
miento previo para la intervencion, se hara constar esta
circunstancia en el historial clinico con la firma del médico
informante y de un testigo.

Articulo 12. Comision de Consentimiento Informado.

1. A los efectos previstos en la presente Ley se constituir3,
dependiendo de la Conselleria de Sanidad y Servicios Sociales, la
Comision de Consentimiento Informado, a la que corresponderan
las siguientes funciones:

a)

Revision, actualizacidon y publicacion periddica de una
guia de formularios de referencia recomendados de con-
sentimiento informado.
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b) Conocimiento de la implantacion de los formularios de re-
ferencia de consentimiento informado.

c) Prestacion del asesoramiento necesario a los drganos de
la Conselleria de Sanidad y Servicios Sociales y del Servi-
cio Gallego de Salud en las materias relacionadas con sus
funciones.

d) Valoracion, seleccién y expurgacion de la documentacion
clinica.

e) Todas aquellas que le atribuyan normas de caracter legal
o reglamentario.

2. La composicidon de la Comisidon de Consentimiento Informa-
do sera determinada por Decreto de la Xunta de Galicia.

3. La Comisidon de Consentimiento Informado se reunirda, al
menos, dos veces al afio y siempre que la convoque su presiden-
te.

Corresponde a la propia comision la elaboracién y aprobacién
de su reglamento de funcionamiento interno, rigiéndose, en todo
lo no previsto en él, por lo dispuesto en el Capitulo II del Titulo I
de la Ley 30/1992, de 26 de noviembre, del Régimen Juridico de
las Administraciones Publicas y del Procedimiento Administrativo
Comun, relativo a los 6rganos colegiados.

TITULO I1I
De la historia clinica

Articulo 13. Definicion.

La historia clinica es el conjunto de documentos en los que se
contienen los datos, valoraciones e informaciones de cualquier
tipo sobre la situacidn y evolucién clinica de los pacientes a lo lar-
go de su proceso asistencial.

Articulo 14. Soporte.

En la historia clinica podran ser usados cualquiera de los so-
portes documentales adecuados para su utilizacion, siempre y
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cuando garanticen su autenticidad, integridad, seguridad y con-
servacion. En todo caso, el uso de dichos soportes se atendra a lo
dispuesto en la normativa sobre tratamiento automatizado de da-
tos de caracter personal.

Articulo 15. Ambito territorial.

La historia clinica debera ser Unica por paciente, al menos en
cada complejo hospitalario, hospital o centro sanitario. Dicha his-
toria clinica acumulara toda la informacién clinica generada en
cada episodio asistencial e integrara los diferentes episodios del
paciente.

Articulo 16. Contenido.

La historia clinica contendra suficiente informacién para iden-
tificar al paciente y documentar su proceso de atencién sanitaria:
A tal efecto, incluira, al menos:

a) Datos suficientes para la adecuada identificaciéon del pa-
Ciente.

b) Médico responsable.
c) Datos que identifiquen el proceso de atencidn sanitaria.
d) Datos relativos al proceso, que incluiran, en su caso:

1. Anamnesis, y exploracioén fisica.

2. Ordenes médicas.

3. Hoja de evolucién y de planificacion de cuidados de
enfermeria.

4. Evolucion clinica.

5. Informe sobre los procedimientos diagndsticos o te-
rapéuticos e interconsultas realizadas.

6. Informe de alta del episodio de atencién u hoja de
problemas en atenciéon primaria.

7. Documento firmado de consentimiento informado.
8. Documento firmado de alta voluntaria.
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Articulo 17. Requisitos.

Las historias clinicas deberan ser claramente legibles, evitan-
dose, en lo posible, la utilizacién de simbolos y abreviaturas, y es-
taran normalizadas en cuanto a su estructura légica, de conformi-
dad con lo que se disponga reglamentariamente. Cualquier
informacion incorporada a la historia clinica debera ser fechada y
firmada de forma que se identifique claramente al personal que la
realice.

Articulo 18. Propiedad y custodia.

1. Las historias clinicas son documentos confidenciales pro-
piedad de la Administracion sanitaria o entidad titular del centro
sanitario, cuando el médico trabaje por cuenta y bajo la depen-
dencia de una institucion sanitaria. En caso contrario, la propie-
dad corresponde al médico que realiza la atencion sanitaria.

2. La entidad o facultativo propietario es responsable de la
custodia de las historias clinicas y habra de adoptar todas las me-
didas precisas para garantizar la confidencialidad de los datos o
de la informacién contenida en las mismas. Asimismo, toda per-
sona que en el ejercicio de sus funciones o competencias tenga
conocimiento de los datos e informaciones contenidas en la histo-
ria clinica tendra la obligacién de reserva vy sigilo respecto de los
mismos.

Articulo 19. Acceso.

1. El paciente tendra derecho a la obtencion de los informes y
resultados de las exploraciones que sobre su estado de salud o
enfermedad se incluyan en la historia clinica. El derecho de acce-
so conllevara el de obtener copias de los mencionados documen-
tos.

2. Enlos supuestos de procedimientos administrativos de exi-
gencia de responsabilidad patrimonial o en las denuncias previas
a la formalizaciéon de un litigio sobre la asistencia sanitaria se per-
mitird que el paciente tenga acceso directo a la historia clinica, en
la forma y con los requisitos que se regulen legal o reglamentaria-
mente. También tendran acceso a la historia clinica los 6rganos
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competentes para tramitar y resolver los procedimientos de res-
ponsabilidad patrimonial por el funcionamiento de la Administra-
cidén sanitaria, asi como la inspeccion sanitaria en el ejercicio de
sus funciones.

3. El acceso a la historia clinica nunca sera en perjuicio del de-
recho de terceros a la confidencialidad de sus datos si figuran en
dicha documentacion, y asi consta, ni del derecho de los profesio-
nales que intervinieron en su elaboracién si invocan la reserva de
sus observaciones, apreciaciones o anotaciones subjetivas.

4. El acceso por otras personas distintas al paciente a la infor-
macién contenida en la Historia clinica habra de estar justificado
por la atencion sanitaria de éste.

En todo caso, estara a disposicidon del personal que directa-
mente esté implicado en la asistencia del mismo a efectos del
desempeno de sus funciones. Cualesquiera otras razones de ca-
racter excepcional deberan responder a un interés legitimo sus-
ceptible de proteccion y estar convenientemente motivadas. Se
permitira el acceso a las historias clinicas para la obtencion de in-
formacién estadistica sanitaria, para las actividades relacionadas
con el control y evaluacidn de la calidad de la asistencia prestada,
las encuestas oficiales, los programas oficiales de docencia e in-
vestigacion o a requerimiento de la autoridad judicial. En todos
los casos quedara plenamente garantizado el derecho del pacien-
te a su intimidad personal y familiar, por lo que el personal que
acceda a esta informacién guardara el correspondiente secreto
profesional.

Articulo 20. Conservacion.

1. La historia clinica habra de conservarse en condiciones que
garanticen la preservacion de la informacion asistencial que con-
tiene, aunque no se mantenga en el soporte original en el cual se
ha generado, con las cautelas que se establezcan reglamentaria-
mente para evitar la manipulacion de datos cuando no se man-
tenga dicho soporte original.

2. Se conservara indefinidamente la siguiente informacion:
Informes de alta.
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Hojas de consentimiento informado.

Hojas de alta voluntaria.

Informes quirurgicos y/o registros de parto.
Informes de anestesia.

Informes de exploraciones complementarias.
Informes de necropsia.

Hoja de evolucion y de planificacién de cuidados de enferme-
ria.

Otros informes médicos.

Cualquier otra informacidn que se considere relevante a efec-
tos asistenciales, preventivos, epidemioldgicos o de investiga-
cion.

La informacion de aquellas historias clinicas cuya conserva-
cion sea procedente por razones judiciales.

3. El resto de la informacion se conservara, como minimo,
hasta que transcurran cinco afios desde la Ultima asistencia pres-
tada al paciente o desde su fallecimiento.

Articulo 21. Régimen sancionador.

Sin perjuicio de las exigencias que se pudiesen derivar en los
ambitos de la responsabilidad civil y penal, o de la responsabili-
dad profesional o estatutaria, en su caso, sera de aplicacion a las
infracciones a lo dispuesto en la presente normativa el régimen
sancionador previsto en el Capitulo VI del Titulo I de la Ley 14/
1986, de 25 de abril, General de Sanidad, y en el Titulo VII de la
Ley Orgdnica 15/1999 de 13 de diciembre, de Proteccion de Da-
tos de Caracter Personal.

Disposicion adicional primera.

La Administracidn sanitaria realizara las inspecciones oportu-
nas a los efectos de garantizar y comprobar que los centros e ins-
tituciones sanitarias y el personal a su servicio cumplen las obli-
gaciones establecidas en la presente Ley.
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Disposicion adicional segunda.

La Conselleria de Sanidad y Servicios Sociales procedera a
agilizar los procedimientos de aprobacion de los formularios de
referencia de consentimiento informado para que puedan ser uti-
lizados progresivamente en los centros asistenciales del Servicio
Gallego de Salud y en los centros concertados con éste.

Disposicion adicional tercera.

El Servicio Gallego de Salud adoptara las medidas adecuadas
tendentes a la informatizacion progresiva de las historias clinicas,
garantizando la integracién de la informacidn relativa a cada pa-
ciente con independencia del soporte en que se encuentre.

Disposicion final primera.

La Conselleria de Sanidad y Servicios Sociales dictara las dis-
posiciones necesarias para el desarrollo y ejecucién de la presen-
te Ley.

Disposicion final segunda.

La presente Ley entrara en vigor al mes siguiente al de su pu-
blicacién en el «Diario Oficial de Galicia».

C) EXTREMADURA:

Ley 10/2001, de 28 junio, Normas reguladoras de la Salud (BOE n©°
177, 25 julio 2001; DO. Extremadura n° 76, 3 julio 2001).

EXPOSICION DE MOTIVOS

v

(...) Esta Ley incorpora una serie de medidas de reconoci-
miento, proteccion y garantia de los derechos de los ciudadanos
con relacién al sistema sanitario, en linea con las legislaciones eu-



TESTAMENTO VITALY VOLUNTAD DEL PACIENTE 191

ropeas mas avanzadas y con la practica de las empresas de servi-
cios publicos.

...)

TiTULO I

El Sistema Sanitario Publico de Extremadura

CAPITULO III

Derechos y deberes de los ciudadanos respecto al Sistema

Sanitario

Articulo 10. Titulares de los derechos y deberes.

1.-Sin perjuicio de lo previsto en la legislacion basica estatal,
y con independencia de su situacion legal o administrativa, son ti-
tulares de los derechos y deberes contemplados en esta Ley, en
relacion con el Sistema Sanitario Publico de Extremadura, los si-
guientes:

a)

b)

d)

Los espafioles y los extranjeros residentes en cualesquie-
ra de los municipios de Extremadura.

Los espafoles y extranjeros no residentes en Extremadu-
ra que tengan establecida su residencia en el territorio
nacional, con el alcance determinado por la legislacion
estatal.

Los nacionales de Estados miembros de la Unién Europea
tienen los derechos que resulten de la aplicacion del De-
recho Comunitario europeo y de los Tratados y Convenios
suscritos o que pudieran suscribirse por el Estado espa-
Aol y les sean de aplicacién.

Los nacionales de Estados no pertenecientes a la Union
Europea tienen los derechos que les reconozcan las Le-
yes, los Tratados y Convenios suscritos por el Estado es-
pafol.
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2.—No obstante lo dispuesto en el apartado anterior, se ga-
rantizara a todas las personas en Extremadura la atencién en si-
tuacidn de urgencias y emergencias.

Articulo 11. Derechos.

1.-De conformidad con los derechos reconocidos en la Cons-
titucion Espafiola y en la legislacion basica estatal, en el Sistema
Sanitario Publico de Extremadura se garantizan los siguientes de-

rechos:

a)

b)

c)

d)

e)

f)

g)

A las prestaciones y servicios de salud individual y colec-
tiva del Sistema Sanitario Publico de Extremadura.

Al respeto de su personalidad, dignidad humana e intimi-
dad, sin que puedan ser discriminados por ninguna cau-
sa. Este derecho incluird el progresivo ofrecimiento de
habitacién individual en los centros hospitalarios de la
Comunidad Auténoma de Extremadura.

A la informacidn sobre los servicios sanitarios a que pue-
den acceder y sobre los requisitos necesarios para su
uso.

A disponer de informacidn sobre el coste econdmico de
las prestaciones y servicios recibidos.

A la confidencialidad de toda la informacidon relacionada
CoN SuU proceso y con su estancia en cualquier institucion
sanitaria de Extremadura.

A ser advertidos de si los procedimientos de prondstico,
diagndstico y terapéuticos que se le apliquen pudieran
ser utilizados en un proyecto docente o de investigacion,
sin que, en ningun caso, dicha aplicacion comporte riesgo
adicional para la salud. En todo caso sera imprescindible
la previa autorizacidn por escrito del paciente y la acepta-
cion por parte del médico y de la direccion del correspon-
diente centro sanitario.

A que se les dé en términos comprensibles, a él y a sus
familiares o allegados, informaciéon completa y continua-
da, verbal y escrita, sobre su proceso, incluyendo diag-
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nostico, prondstico y alternativas de tratamiento, inclu-
yendo la posibilidad de solicitar el alta voluntaria.

A la libre eleccion entre las opciones que les presente el
responsable médico, siendo preciso el consentimiento
previo por escrito del usuario para la realizacion de cual-
quier intervencién, excepto en los siguientes casos:

1) Cuando la no intervencion suponga un riesgo para la
salud publica.

2) Cuando no esté capacitado para tomar decisiones, en
cuyo caso el derecho correspondera a sus familiares o
personas a él allegadas.

3) Cuando la urgencia no permita demoras por poderse
ocasionar lesiones irreversibles o existir peligro de fa-
llecimiento.

4) Cuando el usuario haya manifestado expresamente
su deseo de no ser informado.

A que se les asigne un médico, cuyo nombre se les dard a
conocer, que sera su interlocutor principal con el equipo
asistencial. En caso de ausencia, otro facultativo del
equipo asumira tal responsabilidad.

A que se les extienda certificacién acreditativa de su es-
tado de salud, cuando su exigencia se establezca por una
disposicidn legal o reglamentaria.

A la negativa al tratamiento, excepto en los casos sefala-
dos en el epigrafe h)1) del presente articulo, debiendo,
para ello, dejar constancia de la misma.

A participar en las actividades sanitarias a través de los
cauces previstos en la normativa basica estatal, en la
presente Ley y en cuantas disposiciones la desarrollen.

A que quede constancia, por escrito o en soporte técnico
adecuado, de todo su proceso. Al finalizar la estancia en
una institucién hospitalaria, el paciente, familiar o allega-
do recibira su informe de alta.

A disponer, en todos los centros, servicios y estableci-
mientos sanitarios y sociosanitarios, de una carta de de-



194

p)

q)

CRISTINA LOPEZ SANCHEZ

rechos y deberes por la que ha de regirse su relacién con
los mismos.

A la utilizacion de los procedimientos de reclamacién vy
sugerencias, asi como a recibir respuestas por escrito,
siempre de acuerdo con los plazos que reglamentaria-
mente se establezcan.

A la libre eleccién de médico, servicio y centro, asi como a
obtener una segunda opinién médica, en los términos
gue reglamentariamente se establezcan. En el ambito de
la atencién primaria, se entendera la libre eleccion a la
Unidad Basica Asistencial.

A la informacion sobre los factores, situaciones y causas
de riesgo para la salud individual y colectiva conocidos.

Al libre acceso al Defensor de los Usuarios del Sistema
Sanitario Publico de Extremadura.

2.-Los menores, mayores dependientes, enfermos mentales,
los que padecen enfermedades crénicas, terminales y discapaci-
tantes y las personas pertenecientes a grupos de riesgo, tienen
derecho a actuaciones y programas sanitarios especificos y prefe-
rentes en el Sistema Sanitario Publico de Extremadura.

3.-Los enfermos mentales, sin perjuicio de lo sefialado en los
epigrafes precedentes, tendran, en especial, los siguientes dere-

chos:

a)

b)

Cuando en los ingresos voluntarios desapareciera la ple-
nitud de facultades durante el internamiento, la Direccion
del Centro debera solicitar la correspondiente autoriza-
cion judicial para la continuacion del mismo.

En los ingresos forzosos, el derecho a que se reexamine
periddicamente la necesidad del internamiento.

4.-Sin perjuicio de la libertad de empresa, los derechos con-
templados en los epigrafes b), c), d), e), f), g), h), i), j), k), m),
n), A) y p) del apartado primero y el apartado tercero seran ejer-
cidos también con respecto a los servicios sanitarios privados.
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5.-Ademas de lo dispuesto en el punto 1 de este articulo, se
reconoce el derecho a la expresion anticipada de voluntades en
los siguientes términos:

a)

b)

d)

e)

A estos efectos se entiende por expresion anticipada de
voluntades el documento dirigido al médico responsable
en el que una persona mayor de edad, con capacidad le-
gal suficiente y libremente, manifiesta las instrucciones a
tener en cuenta cuando se encuentre en una situacién en
que las circunstancias que concurran no le permitan ex-
presar personalmente su voluntad. Este documento po-
dra incluir la designacion de un representante que sera
interlocutor valido del equipo sanitario.

Debe existir constancia fehaciente de que el documento
ha sido otorgado en las condiciones sefialadas en el apar-
tado anterior.

La expresion anticipada de voluntades debe formalizarse
ante notario o ante tres testigos mayores de edad y con
plena capacidad de obrar, sin relacién de parentesco has-
ta el segundo grado ni vinculados por relacién patrimo-
nial alguna con el otorgante.

No seran tenidas en cuenta aquellas voluntades que in-
corporen previsiones contrarias al ordenamiento juridico
0 que no se correspondan con el supuesto de hecho que
se hubiera previsto en el momento de emitirlas.

Si existe el documento de expresion anticipada de volun-
tades, debera ser entregado por quien las otorgd, por sus
familiares o por un representante legal en el Centro Sani-
tario donde el paciente sea atendido, incorporandose el
mismo a su historia clinica.

Articulo 12. Deberes.

Sin perjuicio de los deberes reconocidos en la legislacion basi-
ca estatal, al ambito de esta Ley los ciudadanos estan sujetos,
con respecto al Sistema Sanitario Publico de Extremadura, al
cumplimiento de los siguientes deberes:

a)

Cumplir las prescripciones generales de naturaleza sani-
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taria comunes a toda la poblacién, asi como las especifi-
camente determinadas por los servicios sanitarios.

Cuidar las instalaciones y colaborar en el mantenimiento
de la habitabilidad de las instituciones sanitarias y socios-
anitarias.

Responsabilizarse del uso adecuado de las prestaciones
ofrecidas por el sistema sanitario, fundamentalmente en
lo que se refiere a la utilizacion de servicios, procedimien-
tos de baja laboral o incapacidad permanente y presta-
ciones terapéuticas y sociales.

Firmar el documento de alta voluntaria en los casos de no acep-
tacion del tratamiento. De negarse a ello, la direccién del corres-
pondiente centro sanitario, a propuesta del facultativo encarga-
do del caso, podra dar el alta. Igualmente debera firmar el
documento pertinente en el que conste que ha quedado suficien-
temente informado de las actuaciones sanitarias propuestas.

Mantener el debido respeto a las normas establecidas en
cada centro sanitario y sociosanitario a los usuarios y
personal que preste sus servicios en los mismos.

Colaborar con los centros, servicios y profesionales sani-
tarios, facilitando la informacion de su estado de salud
para adecuar la atencion sanitaria a las necesidades de-
mandadas.

Cumplir las normas y procedimientos de uso y acceso a los
derechos que se le otorgan a través de la presente Ley.

CANTABRIA:

Ley de Cantabria 6/2001, de Atencidn y Proteccion a las Personas en
situacion de Dependencia (BOE n° 302, 18 de diciembre 2001; BOC
n° 230, 28 noviembre 2001).

EXPOSICION DE MOTIVOS

(...) La presente norma se estructura en siete Titulos, conte-
niendo un total de veintiocho articulos. En su Titulo Preliminar se
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establecen las disposiciones generales relativas fundamental-
mente al objeto, &mbito de aplicacion y principios rectores de la
norma.

El Titulo I delimita el conjunto de derechos y deberes de las
personas con discapacidad, destacando aquellos que exigen una
especial proteccion, en tanto que el Titulo II aborda los instru-
mentos de planificaciéon y coordinacién de las politicas de aten-
cion sociosanitaria, en materia de proteccién a las personas en si-
tuacion de dependencia. (...)

TITULO I
De los derechos y deberes de las personas en situacion
de dependencia

CAPITULO I
De los derechos de las personas en situacidon de dependencia

Articulo 7. Derechos.

1. Las personas acogidas al ambito de esta Ley, en su condi-
cion de ciudadanos, disfrutaran de todos los derechos recogidos
en la legislacion vigente, considerandose de especial proteccién
los siguientes:

a) Recibir en todo momento la informacion necesaria y ade-
cuada para decidir de acuerdo con su voluntad (consenti-
miento informado).

b) Recibir un trato correcto, personalizado e individualizado.

c) Respeto a la confidencialidad en la recogida y el manejo
de sus datos de acuerdo con la legislacidn vigente.

2. Si la persona fuera usuaria de un centro o servicio sociosa-
nitario, tendra derecho a:

a) La existencia de un sistema interno de recepcién, segui-
miento y resolucién de quejas.

b) La informacion adecuada y la participacién en las activi-
dades y el funcionamiento en los centros o servicios.
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Recibir en el establecimiento en el que vive las mismas
prestaciones sociales y sanitarias que el resto de los ciu-
dadanos reciben en su domicilio.

La continuidad en la prestacién de los servicios en las
condiciones establecidas o convenidas.

Tener asignado un médico de atencion primaria y poder
recibir la atencién médica necesaria.

Existencia de mecanismos que garanticen de forma efec-
tiva los derechos fundamentales de la persona.

3. Toda persona dependiente con capacidad suficiente, podra
libremente elaborar un documento de voluntad anticipada en el
cual exprese las instrucciones que deban tenerse en cuenta cuan-
do se encuentre en una situacién en que las circunstancias que
concurran no le permitan personalmente expresar su voluntad.

CAPITULO II

De los deberes de las personas en situacion de dependencia

Articulo 8. Deberes.

1. Las personas en situacion de dependencia, que reciban
atencidn ya sea en un centro o bien a través de un servicio socio-
sanitario, estaran obligadas a observar los siguientes deberes:

a)
b)

c)
d)

Respetar las normas generales de convivencia.

Observar una conducta basada en el respeto mutuo, la
tolerancia y la colaboracion a fin de conseguir la maxima
armonia en las relaciones derivadas de la prestacion del
servicio de que se trate.

Facilitar y respetar el trabajo del personal.

Facilitar la informacion requerida a efectos de valoracion
de su caso, aportando la documentacion necesaria para
complementar el expediente necesario.

2. Por su parte, las personas que reciben atencion en un cen-
tro, deberan ademas observar los siguientes deberes:
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a) Respetary cuidar las instalaciones del centro.

b) Observar las condiciones acordadas para su estancia en
el centro.

E) MADRID:

Ley 12/2001, de 21 de diciembre, de Ordenacién Sanitaria de la Co-
munidad de Madrid (BOE, n° 55, 5 marzo 2002; BOCM, n° 306, 26
diciembre 2001).

EXPOSICION DE MOTIVOS
v

El Titulo IV de la Ley sobre «Derechos y Deberes de los ciuda-
danos», incorpora una completa y extensa regulacién a cerca de
la posicion juridica de los ciudadanos ante el sistema sanitario
madrilefio, que se traduce en el reconocimiento de un amplio ca-
talogo de derechos, una relacién de deberes de los mismos, asi
como las garantias necesarias para dotarlos de efectividad.

En relacion con los derechos de los ciudadanos, con caracter
general se hace una referencia expresa a nhormas de rango cons-
titucional como el respeto a la dignidad de la persona (articulo 10
CE), expresado en el principio de autonomia, el derecho a la inti-
midad personal y familiar (articulo 18 CE), y el principio de igual-
dad (articulo 14 CE), incorporando ademas un mandato explicito
de las administraciones sanitarias para promover el desarrollo y
aplicacién efectiva de los derechos mencionados en la norma.

Respecto a los derechos de los ciudadanos en relacién con el
sistema sanitario, se contemplan una serie de preceptos que tie-
nen en cuenta los desarrollos mas autorizados contenidos en la
jurisprudencia del Tribunal Supremo en relacién con el derecho a
la informacion sobre su propio estado de salud, con las matizacio-
nes precisas en supuestos de incapacidad o incompetencia, la
confidencialidad de sus datos sanitarios, o el derecho a la libre
eleccién de médico, centro sanitario, asi como a una segunda opi-
nién facultativa.
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La autonomia del paciente en sus relaciones con el Sistema
Sanitario es un derecho que viene reconocido en declaraciones
internacionales, como la Declaracién Universal de los Derechos
Humanos de 1948, la Declaracion sobre la Promocidon de los Dere-
chos de los Pacientes en Europa de 1994, o el Convenio del Con-
sejo de Europa sobre los Derechos del Hombre y la Biomedicina
de 1997, asi como en el ordenamiento juridico interno, en los ar-
ticulos 10 de la Constitucion Espafiola y 10 de la Ley General de
Sanidad. El principio de autonomia se debe conjugar con el respe-
to por la relacion médico-paciente y la ética profesional. Es por
ello que esta Ley contempla dentro de este titulo las «Instruccio-
nes Previas», garantizando de este modo la decisién declarada
del paciente, de forma previa y fehaciente, con el objeto de res-
petar su voluntad en las intervenciones médicas en los momentos
finales de la vida. Se ha optado por la denominacidén de «Instruc-
ciones Previas», en vez de «Voluntades Anticipadas» o «Testa-
mento Vital», en consonancia con el Convenio de Oviedo y los tra-
bajos parlamentarios que se estan llevando a cabo en el Congreso
de los Diputados para la tramitacion de la Ley Estatal.

Merece, asi mismo, ser destacada la regulacion expresa que
hace el articulo 29 en relacién con el desarrollo del derecho del
ciudadano a recibir libremente informacion veraz por cualquier
medio de difusién [Articulo 20.1.d) CE]. La potenciacién del papel
del ciudadano y de su autonomia en el sistema sanitario presupo-
ne una informacién sanitaria suficiente, capaz de respaldar la fa-
cultad de eleccion y de participacion activa de las personas. Por
otra parte, la regulacion actual de los derechos de los pacientes,
contenida en la Ley General de Sanidad se orienta exclusivamen-
te a garantizar su derecho a la informacidn en el contexto de la
atencion sanitaria, pero no entra en aspectos tales como la pro-
mocion y publicidad de productos y servicios sanitarios o la infor-
macién sobre nuevas técnicas o progresos cientificos, por lo que
para evitar que los ciudadanos reciban informacién sanitaria que
imposibilite o limite el ejercicio autonomo y responsable de la fa-
cultad de eleccién, y su participacion activa en el mantenimiento
o recuperacion de su estado de salud, la Ley contempla el dere-
cho a la informacion sanitaria, de una forma diferenciada del de-
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recho a la informacién sobre su estado de salud, e incorpora en su
articulo 29 una serie de actuaciones de la autoridad sanitaria que
garantizan este derecho.

(...) Junto al reconocimiento de un amplio catalogo de dere-
chos, la Ley establece un conjunto de deberes de los ciudadanos
con el objeto de definir ambitos de colaboracién e implicacion de
éstos en el sistema sanitario. Se trata de introducir en el sistema
sanitario madrilefio un marco de responsabilidad en el uso racio-
nal de los recursos, para que sean adecuadamente utilizados en
beneficio de todos, especialmente por lo que se refiere a la pres-
tacion farmacéutica y la Incapacidad Temporal. (...)

TiTULO IV
Derechos y deberes de los ciudadanos

CAPITULO I
Derechos y deberes de los ciudadanos

Articulo 26. Principios generales.

1. Son principios informadores de la organizacién y funciona-
miento del Sistema Sanitario de la Comunidad de Madrid, la
orientacion al ciudadano como persona, su autonomia y la garan-
tia de los derechos a la intimidad y a la proteccién de los datos de
caracter personal.

2. Todos los ciudadanos seran objeto de la misma considera-
cién y respeto y respetaran a su vez las reglas establecidas en sus
relaciones con el Sistema Sanitario.

3. El desarrollo y la aplicacién efectiva de los derechos de los
ciudadanos en sus relaciones con el Sistema Sanitario se llevaran
a cabo teniendo en cuenta el enfoque de la ética aplicada a la sa-
nidad, asi como las recomendaciones establecidas en las Declara-
ciones Internacionales de Bioética suscritas por Espaina.

4. Las administraciones sanitarias promoveran el desarrollo y
aplicacién efectiva de los derechos de los ciudadanos y en parti-
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cular promoveran la creacién, acreditacion y supervisién de la ac-
tividad de los comités de Etica para la Asistencia Sanitaria en los
servicios sanitarios de la Comunidad de Madrid, asi como de los
Comités de Etica en la Investigacion Clinica.

5. Las administraciones sanitarias y las organizaciones sani-
tarias privadas dispondran de cauces adecuados eficaces y sufi-
cientes para canalizar las reclamaciones y sugerencias de los ciu-
dadanos en relacion con los servicios sanitarios, y promoveran de
forma activa el conocimiento de los derechos y deberes de los ciu-
dadanos en sus relaciones con el Sistema Sanitario de la Comuni-
dad de Madrid.

Articulo 27. Derechos de los ciudadanos en relacion con el
sistema sanitario.

Ademas de los derechos regulados en la Ley General de Sani-
dad, se reconocen como derechos de los ciudadanos en relacién
con el Sistema Sanitario de la Comunidad de Madrid:

1. El ciudadano tiene derecho a ser verazmente informado, en
términos comprensibles en relacién con su propia salud, para po-
der tomar una decisién realmente auténoma. Este derecho inclu-
ye el respeto a la decisidon de no querer ser informado.

2. En situaciones de riesgo vital o incapacidad para poder to-
mar decisiones sobre su salud, se arbitraran los mecanismos ne-
cesarios para cada circunstancia que mejor protejan los derechos
de cada ciudadano.

3. El ciudadano tiene derecho a mantener su privacidad y a
que se garantice la confidencialidad de sus datos sanitarios, de
acuerdo a lo establecido en la legislacién vigente.

4. El ciudadano como paciente tiene derecho a conocer la
identidad de su médico o facultativo, quien sera responsable de
proporcionarle toda la informacion necesaria que requiera, para
poder elegir y, en su caso, otorgar su consentimiento a la realiza-
cion de los procedimientos diagndsticos, terapéuticos, profilacti-
cos y otros, que su estado de salud precise.
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5. El ciudadano como paciente tiene derecho a conocer si el
procedimiento, diagndstico o terapéutico que le sea dispensado
sera empleado en un proyecto docente o en una investigacion cli-
nica, a efectos de poder otorgar su consentimiento.

6. El paciente, por decisién propia, podra requerir que la in-
formacién sea proporcionada a sus familiares, allegados u otros,
y que sean estos quienes otorguen el consentimiento por sustitu-
cion.

7. El derecho a la informacidn sobre la propia salud incluye el
acceso a la informacion escrita en la historia clinica, resultados de
pruebas complementarias, informes de alta, certificados médi-
cos, y cualquier otro documento clinico que contenga datos sani-
tarios propios. El grado de confidencialidad de los mismos debe
ser decidido por el paciente.

8. El ciudadano tiene derecho a ser informado de los riesgos
para su salud en términos comprensibles y ciertos, para poder to-
mar las medidas necesarias y colaborar con las autoridades sani-
tarias en el control de dichos riesgos.

9. Los ciudadanos tienen derecho a la libre eleccion de médico
y centro sanitario, asi como a una segunda opinion, en los térmi-
nos que reglamentariamente se determinen.

10. El ciudadano tiene derecho a que las prestaciones sanita-
rias le sean dispensadas dentro de unos plazos previamente defi-
nidos y conocidos, que seran establecidos reglamentariamente.

Articulo 28. Instrucciones Previas.

1. El ciudadano como paciente, siempre que sea mayor de
edad, tenga capacidad y actue libremente, cuando se encuentre
en una situacion en la que no sea posible expresar su voluntad,
tiene derecho a que se tengan en cuenta sus deseos expresados
anteriormente, 0 a que otra persona le represente ante el médico
responsable, siempre que haya dejado constancia de aquellos o
de la representacion en la forma que se establece en esta Ley.
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2. Solo seran atendibles las instrucciones previas del paciente
gue no contravengan el Ordenamiento Juridico, ni la ética profe-
sional.

3. Las Instrucciones Previas deberan manifestarse por escrito
de forma que quede constancia fehaciente de que se han expre-
sado en las condiciones que se sefialan en el apartado 1 de este
articulo.

4. Los pacientes, sus familiares o representantes podran en-
tregar el documento de Instrucciones Previas en el centro asis-
tencial en el que la persona sea atendida. El médico responsable
debera dejar constancia en la historia clinica de cuantas circuns-
tancias se produzcan en el curso de la asistencia en relacién con
el documento de Instrucciones Previas.

Articulo 29. Informacion Sanitaria.

1. La autoridad sanitaria velara por el derecho de los ciudada-
nos a recibir, por cualquier medio de comunicacion, informacion
sanitaria clara, veraz, relevante, fiable, equilibrada, actualizada,
de calidad y basada en la evidencia cientifica, que posibilite el
ejercicio auténomo y responsable de la facultad de eleccién y la
participacién activa del ciudadano en el mantenimiento o recupe-
racion de su salud.

2. La autoridad sanitaria garantizara el derecho a recibir in-
formacidén sanitaria por medio de las siguientes actuaciones:

a) Desarrollo de mecanismos de acreditacién que permitan la
identificaciéon por parte del ciudadano y del profesional de las
fuentes de informacion que cumplan con los requisitos exigibles.

b) Desarrollo de redes de informacion sanitaria integrada de
calidad, cumpliendo con todas las medidas que estén vigentes en
materia de proteccion de datos de caracter personal y de identifi-
cacion mediante firma digital avanzada.

c) Fomento del autocontrol responsable en la informacion sa-
nitaria.

d) Control directo de la publicidad sanitaria en los casos y en
la forma que reglamentariamente se determine.
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e) Difusién directa de informacion sanitaria de interés para el
ciudadano con especial énfasis en situaciones de riesgo derivadas
de alertas o emergencias sanitarias.

f) Difusidon de la informacién sobre los servicios sanitarios a
los que puede acceder el ciudadano, asi como sobre las normas
para su uso.

Articulo 30. Deberes de los ciudadanos.

Los ciudadanos, respecto a la utilizacién del Sistema Sanitario
de la Comunidad de Madrid tienen los siguientes deberes indivi-
duales:

1. Cumplir las prescripciones generales en materia de salud
comunes a toda la poblacién, asi como las especificas determina-
das por los servicios sanitarios.

2. Utilizar las instalaciones de forma adecuada a fin de que las
mismas se mantengan en todo momento en condiciones de habi-
tabilidad.

3. Responsabilizarse del uso adecuado de los recursos, ofreci-
dos por el Sistema Sanitario, fundamentalmente en lo que se re-
fiere a la utilizacidn de los servicios, procedimientos de incapaci-
dad laboral y prestaciones.

4. Cumplir las normas y procedimientos de uso y acceso a los
derechos que se otorgan a través de la presente Ley.

5. Mantener el debido respeto a las normas establecidas en
cada centro, asi como al personal que preste servicios en los mis-
mos.

6. Firmar, en caso de negarse a las actuaciones sanitarias, el
documento pertinente, en el que quedara expresado con claridad
que el paciente ha quedado suficientemente informado y rechaza
el procedimiento sugerido.

(...)
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F) ARAGON

Ley 6/2002, de 15 de abril, de Salud de Aragén (BOE n° 121, 21
mayo 2002; BOA n° 46, 19 abril 2002).

EXPOSICION DE MOTIVOS

III

Recientemente, en concreto, el 4 de abril de 1997, los Esta-
dos miembros del Consejo de Europa han suscrito en Oviedo el
Convenio para la proteccion de los derechos y la dignidad del ser
humano con respecto a las aplicaciones de la biologia y la medici-
na, ratificado por Espafna el 1 de enero de 2000. En él se plantea
como objetivo la armonizacién de las legislaciones nacionales en
lo relativo a los derechos de los pacientes, entre los que destacan
la informacidn, consentimiento informado e intimidad de la infor-
macion sobre la salud de las personas.

En la linea de hacer frente a las demandas sociales mas recientes,
el Titulo III de la presente ley incluye la regulacién del conocido como
«Testamento Vital» orientado a hacer valer el derecho que los pacien-
tes tienen al respeto a la personalidad, dignidad humana, intimidad y
autonomia personal reconocidos en la Ley General de Sanidad.

La cuestién principal reside en el documento denominado de
voluntades anticipadas, en el que se toman en consideracion los
deseos del paciente expresados con anterioridad, en el caso de no
encontrarse aquél en situacién de comunicar su voluntad en el
momento de recibir la atencion sanitaria. (...)

TITULO II
De los ciudadanos

Articulo 3. Titulares.

1. Son titulares de los derechos y deberes contemplados en la
presente ley aquellas personas que tengan su residencia en los
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municipios de la Comunidad Auténoma de Aragodn. Las personas
gue no residan en ella gozaran de los mencionados derechos en la
forma y condiciones previstas en la legislacion estatal y en los
convenios nacionales e internacionales que les sean de aplica-

cion.

2. Todas las personas tendran garantizada la atencion en si-
tuacién de urgencia y emergencia.

Articulo 4. Derechos.

1. Todos los titulares a que se refiere el articulo anterior goza-
ran de los siguientes derechos:

a)

b)

d)

e)

Respeto a la personalidad, dignidad humana e intimidad,
sin discriminacion alguna por razén de sexo, raza, reli-
gion, opinidn o cualquier otra condicion o circunstancia
personal, econdmica o social.

A gue se les asigne un médico cuyo nombre se les dara a
conocer, que sera su interlocutor principal con el equipo
asistencial. En caso de ausencia, otro facultativo del
equipo asumira tal responsabilidad.

A una atencidn sanitaria adecuada a las necesidades indi-
viduales y colectivas, de conformidad con lo previsto so-
bre prestaciones en esta ley, orientada a conseguir la re-
cuperacién, dentro de la mayor confortabilidad, del modo
mas rapido y con la menor lesividad posibles, de las fun-
ciones bioldgicas, psicoldgicas y sociales.

A obtener los medicamentos y productos sanitarios que
se consideren necesarios para promover, conservar o
restablecer su salud, de acuerdo con los criterios basicos
de uso racional, en los términos reglamentariamente es-
tablecidos.

A que se les extiendan los informes o certificaciones acre-
ditativas de su estado de salud, cuando se exija mediante
una disposicion legal o reglamentaria, sin coste adicional
alguno por la utilizacidon de medios diagndsticos, de reco-
nocimientos y por la redaccion de dichos informes, salvo
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F)

g)

h)

j)

k)
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en aquellas actuaciones que asi lo determine la normati-
va especifica.

A la libre eleccidn entre las opciones que le presente la
persona con responsabilidad sanitaria de su caso, siendo
preciso el previo consentimiento informado y escrito de la
persona enferma para la realizacion de cualquier inter-
vencion, excepto en los casos contemplados en el articulo
13.

A negarse al tratamiento, excepto en los casos contem-
plados en los epigrafes a) y b) del apartado 1 del articulo
13, para lo cual el paciente deberd solicitar y firmar el
alta voluntaria. De no hacerlo asi, correspondera dar el
alta a la direccién del centro, a propuesta del médico que
esté al cargo del caso. No obstante, tendra derecho a
permanecer cuando existan otros tratamientos alternati-
vos y la persona enferma manifieste el deseo de recibir-
los.

A utilizar las vias de reclamacion y de propuesta de suge-
rencias en los plazos previstos. En uno y otro caso debera
recibir respuesta por escrito en los plazos que reglamen-
tariamente se establezcan.

A la libre eleccidn del profesional sanitario titulado, servi-
cio y centro, en la forma que reglamentariamente se es-
tablezca.

A una segunda opinién médica en los términos que regla-
mentariamente se determinen, que fortalezca la basica
relacion médico-paciente y complemente las posibilida-
des de la atencién.

A la informacion sobre los factores, situaciones y causas
de riesgo para la salud individual y colectiva.

A recibir informacidon sobre el proceso asistencial, a la
confidencialidad de los datos referentes a su salud y al
acceso a la historia clinica en los términos previstos en el
Titulo III de la presente ley.
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m) A ser informados del uso, en su caso, en proyectos do-

n)

centes o de investigacién, de los procedimientos de diag-
nostico y terapéuticos que se les apliquen, que, en nin-
gun caso, podra comportar peligro adicional para su
salud, segun los conocimientos cientificos y técnicos ac-
tualizados. En estos casos, sera imprescindible la previa
autorizacion por escrito de la persona enferma y la acep-
tacion por parte del profesional sanitario y de la direccién
del correspondiente centro sanitario, teniendo en cuenta
la normativa aplicable en materia de investigacion y éti-
ca.

A participar en las actividades sanitarias a través de los
cauces previstos en esta ley y en cuantas disposiciones la
desarrollen.

2. Quienes padezcan una enfermedad mental, ademas de los
derechos sefialados en los epigrafes a) al m) del apartado ante-
rior, tendran especificamente los siguientes:

a)

b)

c)

En los internamientos voluntarios, cuando se pierda la
plenitud de facultades durante el internamiento, el dere-
cho a que la direccién del centro solicite la correspondien-
te autorizacion judicial para la continuacién del interna-
miento.

En los internamientos forzosos, el derecho a que se revi-
se peridodicamente la necesidad del internamiento.

Los enfermos mentales menores de edad, el derecho a
ser tratados en centros o unidades infanto-juveniles.

3. Los derechos contemplados en los epigrafes a), b), c), d),
f), g9), h), k), 1), m) y n) del apartado 1 y en el apartado 2 seran
garantizados también en la asistencia sanitaria privada.

4. Todas las personas al amparo de esta ley tendran derecho
a ser objeto del desarrollo de acciones orientadas a garantizar la
salud publica de la poblacién y, en especial, las relacionadas con:

a)

La promocion de la salud tendente a fortalecer las habili-
dades y capacidades de los individuos y a modificar las
condiciones ambientales, sociales y econdmicas.
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b) La epidemiologia y sistemas de informacion.

c) La participacién y accion comunitaria a través del fortale-
cimiento de las redes sociales.

d) El medio ambiente favorable a la salud.

e) La proteccion de la salud, calidad de vida, seguridad de
los consumidores y del medio ambiente laboral.

Articulo 5. Deberes.

Las personas incluidas en el ambito de esta ley tienen los si-
guientes deberes respecto a las instituciones y organismos del
Sistema de Salud de Aragén:

a) Cumplir las prescripciones generales de naturaleza sanita-
ria comunes a toda la poblacion, asi como las especificas determi-
nadas por los servicios sanitarios.

b) Cuidar las instalaciones y colaborar en el mantenimiento
de la habitabilidad de los centros del Sistema de Salud.

c) Responsabilizarse del uso adecuado de los recursos, servi-
cios y prestaciones ofrecidos por el Sistema de Salud, fundamen-
talmente en lo que se refiere a la utilizacion de servicios, procedi-
mientos de baja laboral o incapacidad permanente y prestaciones
terapéuticas y sociales.

d) Firmar el documento de alta voluntaria en los casos en que
no se acepte el tratamiento. De negarse a ello, la direccién del co-
rrespondiente centro sanitario, a propuesta del facultativo encar-
gado del caso, podra dar el alta. Todo ello sin perjuicio de lo esta-
blecido en el apartado 1.g) del articulo anterior.

e) Mantener el debido respeto a las normas establecidas en
cada centro sanitario y al personal que en él preste sus servicios.

Articulo 6. Garantia de los derechos.

1. La Administracién sanitaria de Aragdén garantizara a la po-
blacion informacion suficiente, adecuada y comprensible sobre
sus derechos y deberes respecto a las prestaciones y servicios sa-
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nitarios disponibles en Aragdén, su organizacion, procedimiento
de acceso, uso y disfrute.

2. La Administracidn sanitaria de Aragdén garantizara a la ciu-
dadania el pleno ejercicio del régimen de derechos y deberes re-
cogidos en esta ley, para lo que establecera reglamentariamente
el alcance y contenido especifico de sus condiciones.

3. Todo el personal sanitario y no sanitario de los centros y
servicios sanitarios publicos y privados implicado en los procesos
asistenciales a las personas enfermas queda obligado a no reve-
lar los datos contenidos en dichos procesos, con excepcidn de la
informacion necesaria en los casos y con los requisitos previstos
expresamente en la legislacion vigente.

4. Los servicios, centros y establecimientos sanitarios, publi-
cos y privados, deberan disponer y, en su caso, tener permanen-
temente a disposicion de los usuarios:

a) Informacion accesible, suficiente y comprensible sobre
los derechos y deberes de los usuarios.

b) Formularios de sugerencias y reclamaciones.

c) Personal y locales bien identificados para la atencion de
la informacion, reclamaciones y sugerencias del publico.

5. Las administraciones publicas orientaran sus politicas de
gasto a corregir desigualdades sanitarias y garantizar la igualdad
de acceso a los servicios sanitarios publicos en todo el territorio
de Aragén.

6. Las autoridades sanitarias proporcionaran informacion pu-
blica de cada area sobre indicadores de calidad de los servicios,
cobertura de programas, listas de espera y eficiencia de los pro-
cesos en el Sistema de Salud de Aragén.

Articulo 7. De la integridad de la persona.

1. Toda persona tiene derecho a su integridad fisica y psiqui-
ca. El interés y el bienestar del ser humano

deberan prevalecer sobre el interés exclusivo de la sociedad o
de la ciencia.
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2. En el marco de la medicina y la biologia se respetaran en
particular:

a) El consentimiento libre e informado de la persona de que
se trate en los términos previstos en la presente ley.

b) La prohibicidon de practicas eugenésicas, y en particular
las que tienen por finalidad la seleccién de las personas.

c) La prohibicion de que el cuerpo humano o partes del mis-
mo en cuanto tales se conviertan en objeto de lucro.

d) La prohibicion de la clonacidn reproductora de seres hu-
manos.

3. Se prohibe toda forma de discriminacion de una persona a
causa de su patrimonio genético.

4. Las pruebas predictivas de enfermedades genéticas, las que
permitan identificar al sujeto como portador de un gen responsable
de una enfermedad, o las utilizadas para detectar una predisposi-
cién o una susceptibilidad genética a una enfermedad, s6lo podran
realizarse con fines médicos o de investigacién médica, con un ase-
soramiento genético apropiado y con consentimiento del paciente.

5. Unicamente podra efectuarse una intervencion que tenga
por objeto modificar el genoma humano por razones preventivas,
diagndsticas o terapéuticas.

TITULO III
De los derechos de informacion sobre la salud y la autonomia
del paciente

CAPITULO I
Del derecho a la informacion

Articulo 8. Definicion v alcance del derecho a la informa-
cion clinica.

1. En todo proceso asistencial o tras el alta del mismo, el pa-
ciente podra conocer toda la informacién que se hubiera obtenido
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sobre su estado de salud y solicitar copia de la misma en la forma
que se establezca reglamentariamente. Igualmente, se reconoce
el derecho de la persona a no ser informada.

2. La informacién proporcionada sera lo mas amplia posible,
veridica y se expresara de manera comprensible y adecuada a las
necesidades y los requerimientos del paciente, con la finalidad de
que éste pueda tomar las decisiones de una manera auténoma.
Sera presentada, por regla general, de forma verbal, si bien ha de
dejarse constancia de la misma en la historia clinica.

3. Corresponde al médico o equipo de médicos responsable
del paciente garantizar el cumplimiento del derecho a la informa-
cion. Esta responsabilidad es igualmente exigible a los demas
profesionales sanitarios que le atiendan o le apliquen una técnica
0 un procedimiento concreto.

4. Todos los establecimientos sanitarios estaran obligados a
elaborar un informe de alta para los pacientes que hayan produci-
do al menos una estancia hospitalaria y que sera firmado por el
médico responsable. Este informe debera ser entregado al pacien-
te o responsable legal tras el alta hospitalaria y contendra informa-
cién sobre la identificacion del establecimiento, del médico o equi-
po de médicos responsable de la asistencia, del paciente y de los
datos del proceso asistencial con especificacion de los diagndsticos
y procedimientos diagndsticos o terapéuticos mas significativos.

5. Los datos del informe de alta quedaran registrados en el
Conjunto Minimo Basico de datos del hospital.

Articulo 9. El titular del derecho a la informacion clinica.

1. El titular del derecho a la informacién es el paciente. Igual-
mente, se informara a los familiares o personas a él allegadas,
cuando preste su conformidad de manera expresa o tacita.

2. En el supuesto de incapacidad del paciente, éste debe ser
informado en funcion de su grado de comprensién, sin perjuicio
del deber de informar a quien ostente su representacioén legal.

3. Si el médico responsable de la asistencia considera que el
paciente no se encuentra en condiciones de entender la informa-
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cion debido a su estado fisico o psiquico, debera ponerla en cono-
cimiento de los familiares o de las personas allegadas que se res-
ponsabilicen del paciente.

Articulo 10. Del derecho a la informacion epidemioldgica.

Los ciudadanos de la Comunidad Auténoma de Aragdn tienen
derecho a ser informados adecuadamente y en términos com-
prensibles de los problemas de salud de la colectividad que impli-
quen un riesgo para la salud individual.

CAPITULO II
Del derecho a la intimidad y a la confidencialidad

Articulo 11. Definicion v alcance del derecho a la intimidad
y a la confidencialidad.

1. Toda persona tiene derecho a que se respete la confiden-
cialidad de los datos referentes a su salud. Igualmente, tiene de-
recho a que nadie que no se encuentre autorizado pueda acceder
a ellos si no es al amparo de la legislacion vigente.

2. Toda persona tiene derecho a que se le pida su consenti-
miento antes de la realizacidon y difusion de registros iconograficos.

3. Toda persona tiene derecho a preservar la intimidad del
cuerpo con respecto a otras personas ajenas a los profesionales
sanitarios.

4. Los centros asistenciales deben adoptar las medidas opor-
tunas para garantizar los derechos a que se refieren los apartados
anteriores y, a tal efecto, elaboraran las normas de régimen in-
terno y los procedimientos protocolizados necesarios.

CAPITULO III
Del respeto al derecho a la autonomia del paciente

Articulo 12. El consentimiento informado.

1. Cualquier intervencidon que se produzca en el ambito de la
salud requiere el consentimiento especifico y libre de la persona
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afectada, tras haber sido informada conforme a lo establecido en
el articulo 8 de esta ley. El consentimiento debe realizarse por es-
crito en los casos de intervenciones quirlrgicas, procedimientos
diagndsticos invasivos y, en general, cuando se lleven a cabo pro-
cedimientos que puedan suponer riesgos e inconvenientes noto-
rios y previsibles susceptibles de repercutir en la salud del pacien-
te.

2. Se efectuara un documento de consentimiento para cada
supuesto, sin perjuicio de que se puedan adjuntar hojas y otros
medios informativos de caracter general. El documento debera
contener como minimo informacion sobre la finalidad y naturale-
za de la intervencion, asi como sus riesgos y consecuencias mas
frecuentes.

3. En el caso de que el paciente manifieste su voluntad de no
ser informado, sin perjuicio de obtenerse el consentimiento pre-
vio para la intervencion, debera dejarse constancia documentada
de esta renuncia en la historia clinica.

4. En cualquier momento la persona afectada puede revocar
libremente su consentimiento.

5. En todos los casos en que el paciente haya expresado por
escrito su consentimiento informado, tendra derecho a que se le
dé una copia del documento firmado.

Articulo 13. Excepciones a la exigencia del consentimiento.

1. Son situaciones de excepcion a la exigencia del consenti-
miento:

a) Cuando la no intervencién suponga un riesgo para la sa-
lud publica, si asi lo exigen razones sanitarias de acuerdo
con lo que se establece en la legislacion reguladora sobre
esta materia.

b) Cuando la urgencia no permita demoras por la posibilidad
de ocasionar lesiones irreversibles o existir peligro de fa-
llecimiento y no haya manifestacidon negativa expresa del
enfermo a dicho procedimiento.
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2. En los supuestos contemplados en el apartado anterior, se
pueden realizar las intervenciones indispensables desde el punto
de vista clinico a favor de la salud de la persona afectada.

Articulo 14. Otorgamiento del consentimiento por sustitu-
cion.
1. El consentimiento por sustitucidon se dara en las siguientes
situaciones:

a) Cuando el médico responsable de la asistencia no consi-
dere al enfermo en condiciones para tomar decisiones
porque se encuentre en un estado fisico o psiquico que no
le permite hacerse cargo de su situacion, el consenti-
miento debe obtenerse de los familiares de éste o de las
personas a él allegadas que se responsabilicen del pa-
ciente.

b) En los casos de incapacidad legal, debera darlo su repre-
sentante, de acuerdo con lo dispuesto en la legislacién ci-
vil aplicable.

c) En el caso de menores, si éstos no se encuentran prepa-
rados, ni intelectual ni emocionalmente, para poder com-
prender el alcance de la intervencién sobre su salud, el
consentimiento debe darlo el representante del menor,
después de haber escuchado, en todo caso, su opinién si
es mayor de doce afos. En el caso de menores emancipa-
dos y adolescentes mayores de dieciséis afios, el menor
dard personalmente su consentimiento.

No obstante, en los supuestos legales de interrupcidon volun-
taria del embarazo, de ensayos clinicos y de practica de técnicas
de reproduccién humana asistida, se estara a lo dispuesto con ca-
racter general por la legislacidon civil sobre mayoria de edad, asi
como a lo establecido en la normativa especifica en esas mate-
rias.

2. En los supuestos definidos anteriormente en los apartados
a) y b), se podran realizar, sin la exigencia del consentimiento
previo del paciente, las intervenciones indispensables desde el
punto de vista clinico a favor de la salud de la persona afectada.
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3. En los supuestos de sustitucion de la voluntad del afectado,
la decision debe ser la mas objetiva y proporcional posible a favor
del enfermo y de respeto a su dignidad personal. Asimismo, se in-
tentara que el enfermo participe todo lo posible en la toma de de-
cisiones.

Articulo 15. Las voluntades anticipadas.

1. Se entiende por voluntades anticipadas el documento diri-
gido al médico responsable en el que una persona mayor de edad,
con capacidad legal suficiente y libremente, manifiesta las ins-
trucciones a tener en cuenta cuando se encuentre en una situa-
cidon en que las circunstancias que concurran no le permitan ex-
presar personalmente su voluntad. En este documento la persona
puede también designar a un representante, que es el interlocu-
tor valido y necesario con el médico o el equipo sanitario, para
que le sustituya en el caso de no poder expresar su voluntad.

2. Debe existir constancia fehaciente de que el documento ha
sido otorgado en las condiciones sefialadas en el apartado ante-
rior. A estos efectos, la declaracién de voluntades anticipadas se
formalizard mediante uno de los siguientes procedimientos:

a) Ante notario.

b) Ante tres testigos mayores de edad y con plena capaci-
dad de obrar, de los cuales, dos, como minimo, no pue-
den tener relacidon de parentesco hasta el segundo grado
ni estar vinculados por relacién patrimonial con el otor-
gante.

3. No se tendran en cuenta aquellas voluntades anticipadas
que incorporen previsiones contrarias al ordenamiento juridico o
a la buena practica clinica, o que no se correspondan exactamen-
te con el supuesto de hecho que se hubiera previsto en el mo-
mento de emitirlas. En estos casos, debe hacerse la anotacion ra-
zonada correspondiente en la historia clinica del paciente.

4. Si existen voluntades anticipadas, la persona que las otor-
gd, sus familiares, allegados o su representante legal deben en-
tregar el documento al centro sanitario donde el paciente sea



218 CRISTINA LOPEZ SANCHEZ

atendido. Este documento debera incorporarse a su historia clini-
ca.

5. Cada centro hospitalario debera contar con una comisién
encargada de valorar el contenido de dichas voluntades.

6. Se crea el Registro de Voluntades Anticipadas, dependiente
del Servicio Aragonés de Salud. Reglamentariamente se regulara
su organizacion y funcionamiento, asi como el acceso a los docu-
mentos contenidos en el mismo, al que Unicamente tendran dere-
cho las personas interesadas y el centro sanitario donde el pa-
ciente sea atendido.

CAPITULO 1V
De la historia clinica

Articulo 16. Definicion.

1. La historia clinica contiene el conjunto de documentos rela-
tivos al proceso asistencial del enfermo, en el que quedaran iden-
tificados los médicos y demas profesionales que hubieran inter-
venido.

2. En cada centro asistencial debera existir una Unica historia
clinica para cada paciente, correspondiendo a aquél la responsa-
bilidad de su custodia.

Articulo 17. Contenido de la historia clinica.

1. La historia clinica, con su correspondiente nimero de iden-
tificacion, debera incluir como minimo los siguientes datos:

a) Datos de identificacidn del enfermo y de la asistencia.

b) Datos clinicos asistenciales.

c) Datos sociales y de condiciones de medio ambiente laboral.
d) Documento de voluntades anticipadas si existiere.

2. Los centros asistenciales del Sistema de Salud de Aragdn
dispondran de un uUnico modelo normalizado de historia clinica
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gue recoja los contenidos fijados en este articulo adaptados al ni-
vel asistencial que tengan y a la clase de prestacion que realicen.

Articulo 18. Regulacién reglamentaria de la historia clinica.
1. El Departamento responsable de Salud determinara regla-
mentariamente, en relacién con la historia clinica:
a) Los datosy documentos que la componen.

b) La gestion, utilizacion, acceso y conservacién de la mis-
ma.

c) Eltiempo durante el que debera conservarse.

2. En cualquier caso, todo el personal que acceda, en el uso
de sus competencias, a cualquier dato de la historia clinica que-
dara sujeto al deber de guardar secreto sobre los datos de la mis-
ma.

Articulo 19. Historia clinica Gnica.

El Departamento responsable de Salud, con el fin de avanzar
en la configuracién de una historia clinica Unica por paciente, rea-
lizard, con la participacién de todos los agentes implicados, el es-
tudio de un sistema que, atendiendo a la evolucién de los recur-
sos técnicos, posibilite el uso compartido de las historias clinicas
entre los centros asistenciales de Aragén.

(...)

G) LARIOJA:
Ley 2/2002, de 17 de abril, de Salud de La Rioja (BOE n° 105, 3
mayo 2002; BOLR n© 49, 23 abril 2002).

EXPOSICION DE MOTIVOS
II

El Titulo II, desde el genérico reconocimiento del derecho a la
proteccién a la salud recogido en el articulo 43 de la Constitucion
Espafiola, aborda una regulacion detallada de los derechos y de
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los deberes de los usuarios de los servicios publicos sanitarios,
con un enfoque que supera la mera visién asistencial para dar en-
trada entre los derechos del usuario a potestades personales que
entroncan con derechos mas generales del ciudadano como son
la autonomia de la voluntad, el derecho a la intimidad y al honor,
la proteccién de la familia -y la consiguiente participacion del na-
cleo familiar y de amistad en el servicio sanitario—, la atencidn a
los menores y discapacitados desde el respeto que merece su vo-
luntad, etc., y con derechos propios de una sociedad avanzada
como los que se refieren al uso humano de la tecnologia médica,
de la genética y la asuncién de la lucha contra el dolor como un
objetivo singular de la accién publica sanitaria.

Una caracteristica de la Ley es centrar el modelo de salud en
los ciudadanos. Por ello, en la presente Ley, se pormenoriza con
mucho detalle sus derechos en lo que respecta a su papel de
usuarios del sistema publico de salud tal como se recoge en los
Capitulos I y por este motivo en el Capitulo I se parte de lo dis-
puesto en el articulo 10 de la Ley General de Sanidad, donde se
establecen con caracter marco los derechos de los ciudadanos en
relacidn con las diferentes Administraciones Publicas en el ambito
de la salud. Este Titulo II regula asi mismo el denominado «Testa-
mento Vital» al tiempo que recoge las conclusiones del Convenio
suscrito el 4 de abril de 1997 entre los Estados miembros del Con-
sejo de Europa para la proteccién de los derechos y la dignidad
del ser humano con respecto a las aplicaciones de la biologia y la
medicina, ratificado por Espafia el 1 de enero de 2000. En él se
plantea la armonizacidén de las legislaciones nacionales en lo rela-
tivo a los derechos de los pacientes, destacando la tutela y ges-
tion del derecho a la informacion, consentimiento informado e in-
timidad de la informacion sobre la salud de las personas.

Por otra parte, en el Capitulo I se establece quiénes son los ti-
tulares de los derechos en materia de salud, asi como las garan-
tias de los mismos. Junto a los mas convencionales de autono-
mia, intimidad, confidencialidad e informacién se contemplan en
la presente Ley los relativos a la constitucion genética de la per-
sona, la investigacién y la experimentacién cientifica, la calidad
asistencial y el acceso a la documentacion clinica.
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En el Capitulo II estdn recogidos los deberes del ciudadano
respecto al Sistema Publico de Salud y sus recursos. Como en el
caso anterior se superan los contenidos del articulo 11 de la Ley
General de Sanidad en el que se establecen las obligaciones mar-
co del ciudadano, en relacién con las instituciones y organismos
del ambito de Salud. El protagonismo del ciudadano en el sistema
riojano publico de salud exige de su parte una posicién activa,
como titular de un sistema avanzado de derechos y como respon-
sable de un haz de deberes relativos al uso del servicio, al cuidado
propio y atencién a las necesidades colectivas, a la observancia
de estilos saludables de vida, etc. que, en conjunto, le hacen co-
rresponsable con los poderes publicos del éxito del sistema. En
igual medida, esta posicion activa debe ser la medida de la exi-
gencia ciudadana sobre el sistema y el Servicio Riojano de Salud.
Por ultimo y en el Capitulo IV de este Titulo se da carta de natura-
leza a una figura relevante como es el Defensor del Usuario del
Sistema Publico de Salud de La Rioja, dotandola de atribuciones
efectivas para la defensa de los derechos de los usuarios.

TITULO II
Derechos y deberes de los ciudadanos

CAPITULO I

Derechos de los ciudadanos en relacién con la salud y la
atencion sanitaria

Articulo 4. Titulares de los derechos de esta Ley.

Son titulares de los derechos contemplados en la presente
Ley aquellas personas que tengan vecindad administrativa en
cualquiera de los municipios de la Comunidad Auténoma de La
Rioja. Las personas que no residan en ella, gozaran de los men-
cionados derechos en la forma y condiciones previstas en la legis-
lacion estatal y de la Unidn Europea, asi como en los convenios
nacionales e internacionales que les sean de aplicacion. Todas las
personas tendran garantizada la atencion sanitaria en situaciones
de urgencia o emergencia.
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Articulo 5. Derechos relacionados con la iqualdad y la no
discriminacion de las personas.

1. Los ciudadanos, al amparo de esta Ley, son titulares de los
siguientes derechos: a) Al respeto a su personalidad, dignidad
humana e intimidad, sin que puedan ser discriminados por razéon
alguna. b) A disfrutar de las prestaciones y de los servicios de sa-
lud individual y colectiva, de conformidad con lo dispuesto en la
normativa vigente.

2. Las personas que pertenezcan a grupos especificos recono-
cidos sanitariamente como de riesgo tienen el derecho a recibir
actuaciones y programas especificos, atendiendo a los recursos
disponibles.

Articulo 6. Derechos relacionados con la autonomia de la
voluntad.

1. Consentimiento informado.

a) Los usuarios del Sistema Publico de Salud de La Rioja
mayores de 16 afios tienen derecho a negar que se les
practique cualquier procedimiento diagndstico o terapéu-
tico. Asi mismo, el consentimiento del usuario a que se le
practiquen los procedimientos médicos citados deberd
estar precedido de la informacién precisa, clara y com-
pleta por parte del equipo responsable de los mismos.

b) El consentimiento, cumplido el deber de informacion re-
querido en el apartado anterior, no estara sometido a for-
ma. No obstante lo anterior, en los supuestos de inter-
venciones quirdrgicas, procedimientos diagnosticos
invasivos o practicas médicas que impliquen riesgos o in-
convenientes notorios y previsibles para la salud del
usuario, el consentimiento debera formalizarse por escri-
to en la forma que reglamentariamente se determine. ¢)
En cualquier momento el usuario podra revocar el con-
sentimiento prestado, que deberd presentarse por escri-
to en la forma que se determine.

2. Excepciones del consentimiento informado. No sera preci-
so el consentimiento del usuario en los siguientes supuestos: a)
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Cuando el procedimiento diagndstico o terapéutico sea impres-
cindible para garantizar la salud publica. b) Cuando cualquier de-
mora de una intervenciéon médica inmediata pueda ocasionar da-
Aos irreversibles o la muerte del usuario.

3. Consentimiento en representaciéon. a) Cuando el médico o
equipo médico responsable entienda que el usuario no esta en
condiciones de entender de manera clara, precisa y completa la
informacion relativa al procedimiento diagnédstico o terapéutico
que conviene practicarle, lo expresara asi en su informe y reque-
rird el consentimiento de sus representantes legales o de sus fa-
miliares. b) Cuando el usuario haya sido declarado judicialmente
incapaz, el consentimiento lo prestara el tutor o representante le-
gal. Este consentimiento debera expresarse por escrito en los su-
puestos de intervenciones quirurgicas, procedimientos diagndsti-
cos invasivos o practicas médicas que impliquen riesgos o
inconvenientes notorios y previsibles para la salud del usuario; y
debera, ademas contar con autorizacién judicial cuando de tales
procedimientos o practicas se derive un gran peligro para su vida
o integridad fisica o psiquica. Cuando razones de urgencia impi-
dan obtener la autorizacién judicial, se deberd comunicar al juez
lo actuado en el plazo de veinticuatro horas

4. El derecho del usuario menor de 16 anos.

a) El usuario menor de 16 afios con madurez emocional su-
ficiente debe ser consultado por el médico o equipo médi-
co sobre las decisiones, procedimientos o practicas que
afecten a su salud, con el fin de que su opinién sea consi-
derada y ponderada en atencién a su edad y madurez.

b) En todo caso el consentimiento informado deberan pres-
tarlo, en los supuestos y forma establecidos en esta Ley,
los representantes legales del menor.

5. Declaracion de voluntad anticipada.

a) Elusuario mayor de edad y con plena capacidad de obrar
tiene derecho a que el Sistema Publico de Salud de La
Rioja respete su voluntad, anticipadamente expresada,
para los casos en que las circunstancias del momento le
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b)

d)
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impidan expresarla de manera personal, actual y cons-
ciente.

La voluntad anticipada debe formalizarse mediante docu-
mento notarial, en presencia de tres testigos mayores de
edad y con plena capacidad de obrar, de los cuales dos
como minimo no deben tener con la persona que expresa
la voluntad relacidn de parentesco hasta el segundo gra-
do ni relaciéon laboral, patrimonial o de servicio, ni rela-
cion de afectividad analoga a la conyugal.

Las declaraciones de voluntad anticipada para que sean
vinculantes para el Sistema Publico de Salud de La Rioja,
deberan inscribirse en el Registro de Voluntades adscrito
a la Consejeria competente en materia de salud. No se-
ran tenidas en cuenta aquellas voluntades que incorpo-
ren previsiones contrarias al ordenamiento juridico o a la
buena practica clinica.

Reglamentariamente se regulara el Registro de Voluntades.

6. Los derechos del enfermo o usuario en proceso terminal.
Los enfermos o usuarios del Sistema Publico de Salud de La Rioja
son titulares de todos los derechos recogidos en esta Ley también
en sus procesos terminales y en el momento de su muerte. En
este sentido tienen derecho:

a)

b)

c)

d)

A morir en pleno uso de sus derechos, y especialmente el
que le permite rechazar tratamientos que le prolonguen
temporal y artificialmente la vida.

A recibir los tratamientos paliativos, en particular el del
dolor, facilitdndoselos en el entorno mas adecuado.

A morir acompafiado de las personas que designe, espe-
cialmente de sus familiares o allegados, los cuales recibi-
ran la orientacion profesional adecuada.

A recibir el duelo necesario tras su muerte en el centro
sanitario.

7. En toda circunstancia el paciente tiene derecho a vivir el
proceso de su muerte con dignidad y a que sus familiares y perso-
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nas préoximas le acompafien en la intimidad y reciban el trato
apropiado al momento.

Articulo 7. Derechos relacionados con la intimidad y la
confidencialidad.

El ciudadano en su relacion con el Sistema Publico de Salud de
La Rioja tiene derecho a:

1. Conocer la identidad y la misidon de los profesionales que
intervienen en la atencidn sanitaria y a que se le garantice la posi-
bilidad de limitar la presencia de investigadores, estudiantes u
otros profesionales que no tengan una responsabilidad directa en
la atencion. Sin perjuicio de que pueda solicitar la presencia de
familiares o personas vinculadas al paciente cuando él lo desee
siempre y cuando esta presencia no sea incompatible o desacon-
sejable con la prestacion del tratamiento.

2. Ser atendido en un medio que garantice la intimidad, digni-
dad, autonomia y seguridad de la persona.

3. Que le sean respetados sus valores morales y culturales,
asi como sus convicciones religiosas y filoséficas. La practica que
se derive del ejercicio de este derecho ha de ser compatible con el
correcto ejercicio de la practica médica y respetuoso con las nor-
mas de convivencia del centro.

4. La confidencialidad de la informacion relativa a los actos
sanitarios manteniéndose dentro del secreto profesional estricto
y del derecho a la intimidad del paciente.

5. Acceder a los datos personales obtenidos en la atencidn sa-
nitaria y conocer la informacion existente en registros o ficheros.

6. Que se le pida su consentimiento antes de la realizacién y
difusién de los registros iconograficos que permitan su identifica-
cion.

Articulo 8. Derechos relacionados con la constitucion ge-
nética de la persona.

1. El paciente tiene el derecho a disfrutar de las ventajas de
las nuevas tecnologias genéticas dentro del marco legal vigente.
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2. El paciente tiene el derecho a la confidencialidad de la in-
formacién de su genoma y que éste no pueda ser utilizado para
ningun tipo de discriminacidn ni individual ni colectiva, por lo que
los registros de datos gendmicos se configuraran y dispondran de
mecanismos necesarios para garantizar la confidencialidad.

Articulo 9. Derechos relacionados con la investigacion y
la experimentacion cientifica.

1. El paciente tiene el derecho a conocer si los procedimientos
de prondstico, diagndstico o tratamiento que le son aplicados pue-
den ser utilizados para un proyecto docente o de investigacion que
en ningun caso podra comportar peligro adicional para su salud. En
todo caso sera imprescindible la autorizacidn previa y por escrito del
paciente o de su representante y la aceptacion por parte del médico
y direccién del centro sanitario correspondiente. Las personas po-
dran participar en estudios de investigacién y experimentacion
siempre y cuando éstos cumplan con las condiciones que se esta-
blezcan en la normativa que les resulte de aplicacion.

2. El paciente tiene el derecho a disponer de aquellas prepa-
raciones de tejidos o muestras bioldgicas que provengan de una
biopsia o extraccién, con la finalidad de recabar la opinién de un
segundo profesional o para la continuidad de la asistencia en un
centro diferente.

a) El paciente tendra derecho a estar informado sobre la
conservacién de tejidos o muestras bioldgicas provenien-
tes de una biopsia, extraccion o donacidon debiendo obte-
nerse autorizacion para su uso.

b) Cuando el paciente no autorice el uso de tejidos o muestras
biolégicas provenientes de una biopsia o extraccién se debe
proceder a su eliminacién como residuo sanitario, elimina-
cién que se efectuara de acuerdo a la normativa vigente.

Articulo 10. Derechos relacionados con la promocion v protec-
cion de la salud y la prevencion de la enfermedad.

1. Los ciudadanos tienen derecho a ser informados por la au-
toridad sanitaria de los problemas de salud de la colectividad que
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supongan un riesgo, una incidencia significativa o un interés para
la comunidad, mediante informacién difundida en términos com-
prensibles, veraces y adecuados para la proteccidn de la salud.

2. Los ciudadanos tienen el derecho a disfrutar de un medio
ambiente saludable.

3. Los ciudadanos tienen el derecho a consumir alimentos se-
guros y a disponer de agua potable.

4. Los ciudadanos tienen el derecho a conocer los planes, las
acciones y las prestaciones en materia de prevencién, promocién
y proteccion de la salud, asi como a recibir informacién sobre el
seguimiento de la ejecucion y la evaluacidn de los mismos.

5. Los ciudadanos tienen el derecho a recibir prestaciones
preventivas dentro del marco de la consulta habitual bajo la res-
ponsabilidad de los profesionales.

6. Los ciudadanos podran rechazar aquellas acciones preven-
tivas que se propongan, para situaciones que no comporten ries-
gos a terceros, sin perjuicio de lo que establece la normativa de
salud publica.

Articulo 11. Derechos relacionados con la informacion asis-
tencial y el acceso a la documentacion clinica.

1. El paciente tiene el derecho a conocer toda la informacion
obtenida respecto a su salud y a disponer, en términos compren-
sibles para él, informacién veraz y adecuada referente a su salud
y al proceso asistencial, incluyendo el diagndstico, la relacion
riesgo/beneficio, las consecuencias del tratamiento y las del no
tratamiento, las alternativas al tratamiento planteado y siempre
gue sea posible, el prondstico. También, se ha de respetar la vo-
luntad del paciente en el caso de que éste no quiera ser informa-
do.

a) Lainformacién debe ser dada en un lenguaje comprensi-
ble (atendiendo a las caracteristicas personales, cultura-
les, linguisticas, educacionales, etc.) de manera que pue-
da disponer de elementos de juicio suficientes para poder
tomar decisiones en todo aquello que le afecte.
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b) Los profesionales sanitarios han de pedir a los pacientes
indicaciones acerca de las personas a quienes deseen
que se les facilite informacién sobre su proceso clinico,
debiendo informar a las personas préximas a él en la me-
dida que el paciente lo desee.

c) En el caso de menores o pacientes no capacitados para
entender la informacion, se les informara de acuerdo con
su grado de comprension, asi como también a sus fami-
liares, representantes o personas vinculadas a ellos.

2. El ciudadano tiene el derecho a que su historia clinica sea
integrada, Unica y completa y que recoja toda la informacion ve-
raz y actualizada sobre su estado de salud y aquellas actuaciones
clinicas y sanitarias de los diferentes episodios asistenciales asi
como los datos administrativos de identificacién, clinico asisten-
ciales y sociales. La historia clinica estara a disposicién de los en-
fermos y de los facultativos que directamente estén implicados
en el diagnéstico y tratamiento del enfermo, asi como para efec-
tos de inspeccidon médica o fines cientificos, debiendo quedar ple-
namente garantizados el derecho del enfermo a su intimidad per-
sonal y familiar y el deber de guardar el secreto por quien en
virtud de su competencia tenga acceso a la historia clinica.

3. El ciudadano tiene el derecho de acceder a la documenta-
cion de su historia clinica y obtener una copia de los datos que fi-
guran en la misma.

a) A los centros sanitarios les corresponde regular el proce-
dimiento interno para garantizar el acceso por parte del
ciudadano a su historia clinica.

b) El derecho del ciudadano a acceder a la documentacion
de su historia clinica, nunca podra suponer un perjuicio
de los derechos de terceros respecto a la confidencialidad
de sus datos, si figuran, ni del derecho de los profesiona-
les que hayan intervenido en su elaboracion. Este dere-
cho se puede ejercer por representacién, siempre que
sea debidamente acreditada.
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c) En el caso de fallecidos, el acceso a su historia clinica se
facilitara a las personas que acrediten ser titulares de un
interés legitimo.

d) Respecto al acceso a la historia clinica de otros familiares,
éstos podran acceder a datos asistenciales pertinentes
en el caso de que exista riesgo grave para su salud o
cuando lo establezca un requerimiento judicial.

4. El ciudadano tiene el derecho a disponer de la informacion es-
crita sobre su proceso asistencial y estado de salud en términos
comprensibles, con el contenido fijado en las disposiciones vigentes.

Articulo 12. Derechos relacionados con el acceso a la aten-
cion sanitaria.

1. El ciudadano tiene el derecho de acceso a los servicios sani-
tarios publicos, los cuales ofreceran una asistencia de calidad en
el marco del aseguramiento publico.

2. El ciudadano tiene el derecho a escoger profesional, servi-
cio y centro sanitario en los términos y condiciones que se esta-
blezcan y en funcién de las disponibilidades del Sistema Publico
de Salud de La Rioja.

3. El profesional escogido sera su interlocutor principal dentro
del Sistema Publico de Salud de La Rioja asi como el responsable
del proceso, conjuntamente con el equipo asistencial y encargan-
dose ademas de integrar toda la informacion.

4. El ciudadano tiene derecho a obtener medicamentos y pro-
ductos sanitarios para su salud en los términos que establece la le-
gislacién que resulte aplicable. Los profesionales sanitarios han de
informar al paciente en un lenguaje comprensible para éste, sobre
su correcta utilizacion, los efectos previsibles, los posibles efectos
adversos, las posibles interacciones con otros medicamentos o ali-
mentos y si fuera necesario, de las alternativas existentes con el
objetivo de una correcta utilizacidon del medicamento.

5. El ciudadano tiene derecho a ser atendido, dentro de un
tiempo adecuado en funcidn de su condicidn patoldgica y confor-
me a criterios de equidad.



230 CRISTINA LOPEZ SANCHEZ

6. El ciudadano tiene el derecho a solicitar una segunda opi-
nién de otro profesional con el objetivo de obtener informacion
complementaria o alternativa sobre el diagnéstico y las recomen-
daciones terapéuticas de trascendencia importante, en los térmi-
nos que se determine.

Articulo 13. Derechos relacionados con la informacion ge-
neral sobre los servicios sanitarios y la partici-
pacion de los ciudadanos.

El ciudadano tiene derecho a:

1. Conocer la carta de derechos y deberes de la cual todos los
centros sanitarios habran de disponer como marco de relacién
entre el centro y los usuarios.

2. Recibir informacion general sobre el funcionamiento del
centro y sus normas, las prestaciones y los servicios sanitarios, la
tecnologia disponible, las listas de espera e informacion econémi-
ca previsible del coste relativo a su atencidn sanitaria. Ademas
debe ser informado de las vias para obtener informacién comple-
mentaria.

3. Conocer las prestaciones del sistema de aseguramiento,
sea publico o privado, las condiciones en que la atencion es pres-
tada asi como las clausulas limitadoras y los mecanismos de re-
clamacién.

4. Conocer e identificar de forma clara y visible a los profesio-
nales que le prestan la atencién sanitaria.

5. Conocer y utilizar los procedimientos para presentar suge-
rencias y reclamaciones. Estas deberdn ser contestadas por el
centro, en un limite de tiempo de acuerdo con los términos que se
establezcan reglamentariamente.

6. Participar en las actividades sanitarias mediante las institu-
ciones y 6rganos de participacién comunitaria y organizaciones
sociales, en los términos establecidos por la presente Ley.

7. Utilizar las tecnologias de la informacién y de la comunicacién
de acuerdo con el nivel de implantacién y desarrollo de éstas en el
Sistema Publico de Salud de La Rioja de manera que el consumo de
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tiempo requerido por el usuario en accesos, tramites y recepcion de
informacion, sea el minimo posible y con las debidas garantias de
confidencialidad y seguridad que prevé la legislacion vigente.

Articulo 14. Derechos relacionados con la calidad asistencial.

1. El ciudadano tiene el derecho a una asistencia sanitaria de
calidad humana, que incorpore en lo posible los adelantos cientifi-
COS y que sea cuidadosa con sus valores, creencias y dignidad.

2. El ciudadano tiene el derecho a conocer los resultados de la
evaluacién de la calidad del servicio, que seguiran procesos ava-
lados por organismos o instituciones de reconocido prestigio.

3. El ciudadano tiene el derecho a recibir una atencién sanita-
ria continuada e integral, que comprendera al menos:

a) La existencia de un médico de Atencidon Primaria, responsa-
ble de coordinar la atencion sanitaria continuada e integral
recibida. Durante la atencién intrahospitalaria el ciudadano
deberad conocer a su médico responsable de la atencion
quien sera su referente durante el proceso asistencial.

b) Laincorporacién de las medidas de prevencion, diagnos-
tico, tratamiento, rehabilitacién y promocion de la salud.

c) Laintegracion de los diferentes niveles, entidades, centros
y profesionales implicados en su atencién, con la finalidad
de garantizar un servicio de calidad y una continuidad en
el proceso asistencial. Capitulo II. Deberes de los ciudada-
nos en relacidn con la salud y la atencién sanitaria.

Articulo 15. Deber de autocuidado.

El ciudadano debe cuidar su salud y responsabilizarse en es-
pecial cuando el no cumplimiento de dicho deber, pueda derivar
€n riesgos o perjuicios para la salud de otras personas.

Articulo 16. Deber del buen uso de derechos, recursos y pres-
taciones.

El ciudadano debe hacer buen uso de los recursos, prestacio-
nes y derechos de acuerdo con sus necesidades de salud y en fun-
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cion de la disponibilidad del sistema sanitario facilitando con ello
el acceso de todos los ciudadanos a la atencién sanitaria en condi-
ciones de igualdad.

Articulo 17. Deber de cumplir las prescripciones sanitarias
comunes y especificas.

El ciudadano debe cumplir las prescripciones generales de na-
turaleza sanitaria y comunes a toda la poblacién, asi como aque-
llas especificas determinadas por los servicios sanitarios, sin per-
juicio de ejercer el derecho a la libre eleccidn entre las opciones
terapéuticas y de renunciara recibir el tratamiento médico o las
actuaciones sanitarias propuestas, de acuerdo con los términos
establecidos en esta Ley.

Articulo 18. Deber de respetar las actuaciones de promo-
cion y prevencion de la salud.

El ciudadano debe respetar y cumplir las medidas sanitarias
adoptadas por la Autoridad Sanitaria para la prevencién de ries-
gos, proteccién de la salud y lucha contra las amenazas de la sa-
lud publica.

Articulo 19. Deber de buen uso de instalaciones y servicios.

El ciudadano debe utilizar de manera responsable las instala-
ciones y los servicios sanitarios con el fin de garantizar su conser-
vacion y funcionamiento correcto, de acuerdo con las normas co-
rrespondientes establecidas para cada centro o servicio sanitario.

Articulo 20. Deber de respetar las normas v a los profesio-
nales de los centros asistenciales.

El ciudadano debe mantener el respeto a las nhormas estable-
cidas en cada centro, a la dignidad personal y profesional de los
trabajadores que prestan los servicios asi como a los otros enfer-
Mos 0 personas existentes en los centros sanitarios.

El ejercicio de los habitos, costumbres y estilos de vida de las
personas debera respetar las normas de funcionamiento del cen-
tro.
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Articulo 21. Deber de identificacion leal de la filiaciéon y el
estado.

El ciudadano debe facilitar de forma leal y veraz los datos de
identificacion asi como los referentes a su estado fisico y de sa-
lud, que sean necesarios para su proceso asistencial o por razo-
nes de interés general debidamente motivadas, siempre con la li-
mitacion que exige el respeto al derecho de intimidad y
confidencialidad.

Articulo 22. Deber de firmar la negativa a las actuaciones
sanitarias.

El ciudadano esta obligado a firmar el documento pertinente
en el caso de negarse a las actuaciones sanitarias propuestas, es-
pecialmente en el que se pida el alta voluntaria o en lo referente a
pruebas diagndsticas, actuaciones preventivas y tratamientos de
especial relevancia para la salud del paciente. En este documento
qguedara expresado con claridad que el paciente ha quedado sufi-
cientemente informado de las situaciones que se puedan derivar
a partir de su negativa y que rechaza los procedimientos sugeri-
dos.

En el supuesto que el ciudadano se negara a firmar estos do-
cumentos, la Direccion del correspondiente centro sanitario o ser-
vicio, en su caso, y a propuesta del facultativo de referencia, po-
dra dar el alta.

Articulo 23. Deber de aceptar el alta.

El ciudadano en aras de un correcto uso de los servicios sani-
tarios, esta obligado a aceptar el alta:

a) Una vez hubiese finalizado su proceso asistencial.

b) Cuando se hubiese comprobado que la situacidn clinica del
paciente no mejoraria prolongando su estancia.

c) Cuando la complejidad del cuadro aconseje su traslado a
un centro de referencia.

En cualquier caso el alta se realizara garantizando al paciente
la atencion mas adecuada a su situacion, si ésta fuera precisa.
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H) NAVARRA:

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 (BOE n° 129, 30 mayo 2002; DO. Navarra n°® 58, 13 mayo
2002).

EXPOSICION DE MOTIVOS

Los derechos de los pacientes en las relaciones clinico-asis-
tenciales, directamente relacionados con las declaraciones uni-
versal y europea de Derechos Humanos, fueron sefialados por la
Declaracion sobre la promocién de los derechos de los pacientes
en Europa, promovida en el aflo 1994 por la Oficina Regional para
Europa de la Organizacion Mundial de la Salud y por numerosas
declaraciones internacionales. En tal sentido se ha de destacar el
Convenio del Consejo de Europa de 4 de abril de 1997, sobre los
derechos del hombre y la biomedicina para la proteccidon de los
derechos y la dignidad humanos respecto a las aplicaciones de la
biologia y la medicina, que entré en vigor en el Estado espafiol el
1 de enero de 2000.

Dicho Convenio es el primer instrumento internacional, vincu-
lante para los paises que lo suscriben, que establece un marco co-
mun para la proteccién de los derechos humanos y la dignidad
humana en la aplicacién de la biologia y la medicina. El Convenio
recoge los derechos de los pacientes a la informacion, el consen-
timiento informado y la intimidad de la informacién relativa a la
salud de las personas.

El derecho a la proteccién de la salud, recogido por el articulo
43 de la Constitucién de 1978, fue objeto de una regulacién basi-
ca por la Ley 14/1986, de 25 de abril, general de sanidad, en
cuanto a los derechos de las personas usuarias de los servicios
sanitarios, sobre la informacién clinica y la autonomia individual
de los pacientes en lo relativo a su salud.

La Ley Foral 10/1990, de 23 de noviembre, de Salud, declara
en su exposicion de motivos que «completa y desarrolla los con-
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tenidos de la Ley General de Sanidad sobre los derechos de los
ciudadanos ante los servicios sanitarios. En este sentido destaca,
por un lado, la extensidn dentro del territorio foral de la asistencia
sanitaria publica a todos los ciudadanos y, por otro, el derecho a
la eleccidon de médico general, pediatra, tocoginecdlogo y psiquia-
tria en la correspondiente Area de Salud. Igualmente se contem-
pla el derecho a la eleccion de facultativos especialistas y centro
hospitalario en las condiciones que se determinen reglamentaria-
mente». En su articulo 5 se enumeran entre los derechos de los
ciudadanos usuarios los relativos al «respeto a su personalidad,
dignidad humana e intimidad, sin discriminacién alguna», a la in-
formacion sobre los servicios sanitarios a que pueden acceder y
sobre su proceso en cuanto a diagndstico, prondstico y alternati-
vas de tratamiento, a la libre eleccidn de las opciones, a la confi-
dencialidad de la informacion relacionada con su proceso y estan-
cia en los centros sanitarios, asi como a otros en directa relacién
con la prestacion por la Administracién de la atencién sanitaria en
las debidas condiciones de respeto a la intimidad personal y a la
libertad individual de las personas usuarias, sin ningun tipo de
discriminacién.

A partir de tales premisas, la presente Ley Foral pretende
completar las previsiones de la Ley Foral de Salud regulando con
mayor profundidad todo lo referente a la documentacién clinica
generada en los centros asistenciales, subrayando especialmente
la consideracion y la concrecidn de los derechos de las personas
usuarias en este aspecto.

Ademas, como derecho de la libertad y autonomia de la vo-
luntad de las personas usuarias de los servicios sanitarios, se in-
cluye la posibilidad de elaborar documentos de voluntades antici-
padas. Se parte de reconocer de manera explicita la posibilidad
de que las personas puedan hacer un documento denominado de
voluntades anticipadas, que deba ser respetado como tal, por
medio de los cuales determinen sus voluntades antes de la inter-
vencion médica, por si no se encuentran en situacién de expre-
sarla. Un documento de estas caracteristicas, de acuerdo con lo
establecido por el articulo 9 del Convenio del Consejo de Europa
sobre los derechos del hombre y la biomedicina de 1997, debe



236 CRISTINA LOPEZ SANCHEZ

entenderse como un elemento coadyuvante en la toma de deci-
siones, a fin de conocer con mas exactitud la voluntad del pacien-
te, expresada de forma consciente, responsable y libre.

La Ley Foral regula el tratamiento de la documentacidn clinica
y, en concreto, de la historia clinica de cada persona. Se trata de
establecer una regulacion mas sistematica y concreta que la ac-
tualmente existente, con base en criterios practicos, tanto desde
el punto de vista de las personas usuarias de los servicios sanita-
rios como de los profesionales sanitarios, que son los que confi-
guran las historias clinicas y trabajan con ellas. Se describe el
contenido de la historia clinica como documento que incorpora
toda la informacion sobre el estado de salud del paciente y las ac-
tuaciones clinicas y sanitarias correspondientes a los diversos
episodios asistenciales, se regulan los derechos de las personas
usuarias en relacién con la documentacién clinica, el acceso a la
informacion que contiene, y los plazos durante los que dicha in-
formacidn debe conservarse.

La Comunidad Foral de Navarra tienen competencia para la
presente regulacién de conformidad con lo dispuesto por los arti-
culos 48 y 53 de la Ley Organica de Reintegracion y Amejora-
miento del Régimen Foral.

CAPITULO I
Disposiciones generales

Articulo 1. Objeto.

1. Es objeto de la presente Ley Foral regular los derechos y
obligaciones de los pacientes, personas sanas, profesionales,
centros y servicios sanitarios publicos y privados en materia de
informacion, y documentacién clinica, estableciendo los conteni-
dos minimos, comunes y generales de la historia clinica de los pa-
cientes en los servicios sanitarios.

2. Asi mismo es objeto de la presente Ley Foral garantizar la
autonomia de decisidén en relacion a los procedimientos de pro-
nostico, diagnostico y terapéuticos que se le apliquen sobre su
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propio estado de salud y enfermedad, como también sobre la
confidencialidad de la informacion relacionada con su proceso, y a
la libre eleccion de opciones de tratamiento presentadas.

3. Los derechos enunciados en los apartados anteriores po-
dran llevarse a efecto por medio de una declaracién expresa so-
bre sus opciones e instrucciones ante intervenciones sanitarias y
respecto a la donacién de sus érganos.

CAPITULO II
El derecho a la informacion

Articulo 2. Formulacion v alcance del derecho a la infor-
macion asistencial.

1. Los ciudadanos y ciudadanas usuarios del sistema sanitario
de la Comunidad Foral tienen derecho a recibir informacion sobre
los servicios y dispositivos a que pueden acceder, asi como a la
prestacion de los mismos sin discriminacion alguna y desde el
respeto a su personalidad.

2. En cualquier actuacion en el ambito de los servicios sanita-
rios, los pacientes tienen derecho a conocer toda la informacion
obtenida sobre su propia salud. No obstante es necesario respe-
tar la voluntad explicita de una persona a no ser informada y a
gue no se transmita informacion de su estado de salud o enfer-
medad a las personas a él vinculadas por razones familiares, o de
hecho, ni a terceras personas.

Dicha informacién de la que debera dejarse constancia en la
historia clinica y como regla general serd presentada de forma
oral, abarcard como minimo la finalidad y la naturaleza de la ac-
tuacion, asi como sus riesgos y consecuencias.

3. La informacidn debe formar parte de todas las actuaciones
asistenciales, incluyendo el diagndstico, prondstico y alternativas
terapéuticas. Sera veridica y debe darse de manera comprensible
y adecuada a las necesidades y los requerimientos del paciente,
para ayudarle a tomar decisiones de una manera auténoma.
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4. Corresponde al médico responsable del paciente garantizar
el cumplimiento del derecho a la informacién.

También deben asumir responsabilidad en el proceso de in-
formacidn los profesionales asistenciales que le atienden o le apli-
can una técnica o un procedimiento concretos.

Articulo 3. El titular del derecho a la informacién asisten-
cial.

1. El titular del derecho a la informacion es el paciente. Las
personas vinculadas al mismo deberan ser informadas en la me-
dida en que aquél lo permita expresa o tacitamente.

2. En caso de incapacidad del paciente, éste debe ser infor-
mado en funcion de su grado de comprensidn, sin perjuicio de te-
ner que informar también a quien tenga su representacion, per-
sonas a él vinculadas por razones familiares y de hecho que a
suman la responsabilidad de las decisiones que hayan de adop-
tarse propuestas por el médico.

3. Si el paciente, a criterio del médico responsable de la asis-
tencia, no es capaz para entender la informacion o hacerse cargo
de su situacién, debe informarse también a las personas a él vin-
culadas por razones familiares o de hecho que asuman la respon-
sabilidad de dar conformidad a las decisiones que hayan de adop-
tarse a propuesta del médico.

4. En situaciones de urgencia vital, necesidad terapéutica o
ausencia de personas a él vinculadas por razones familiares o de
hecho, el médico podra adoptar las decisiones mas adecuadas y
proporcionadas, para actuar en interés del paciente.

Articulo 4. Formulacion del derecho a la informacion con-
cerniente a la salud publica.

Los ciudadanos y ciudadanas tienen derecho a tener conoci-
miento adecuado de los problemas sanitarios generales que im-
pliquen un riesgo para la salud colectiva, y a que esta informacién
y las medidas sanitarias de prevencién o tratamiento se difunda
en términos veridicos, comprensibles y adecuados para la protec-
cion de la salud.
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CAPITULO III
Derecho a la intimidad

Articulo 5. Formulacion y alcance del derecho a la intimidad.

1. Toda persona tiene derecho a la confidencialidad de toda la
informacion relacionada con los datos referentes a su salud y es-
tancias en centros sanitarios publicos o privados. Igualmente,
tiene derecho a que nadie que no cuente con su autorizacién pue-
da acceder a ellos, salvo cuando asi lo autorice por razones de in-
terés general la legislacion vigente, conforme a lo previsto en la
Ley Organica de Proteccién de Datos de Caracter Personal y a co-
nocer en todo caso quién ha accedido a sus datos sanitarios, el
motivo del acceso y el uso que se ha hecho de ellos, salvo en caso
del uso codificado de los mismos.

2. La Administracién Sanitaria Navarra y los centros sanita-
rios deben adoptar las medidas oportunas para garantizar los de-
rechos a que se refiere el apartado 1, elaborando, en su caso,
normas y protocolos para garantizar la legitimidad del acceso a
los datos de los pacientes. En tal caso debera comunicarse a los
usuarios las razones y el modo de proporcionar tales informacio-
nes.

CAPITULO IV

Respeto al derecho a la autonomia del paciente y a su
voluntad expresada

Articulo 6. Derecho de los ciudadanos v ciudadanas a la
libre eleccion de alternativas de tratamiento y
la toma de decisiones.

1. Los centros sanitarios de la Comunidad Foral informaran
por procedimiento escrito de los derechos que esta Ley Foral re-
conoce a los usuarios desde el mismo momento de su ingreso,
mediante la disposicién de documentos o formularios que infor-
men con claridad y acrediten mediante su firma el conocimiento
de los derechos ya legislados en cuanto a la utilizacién de los ser-
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vicios sanitarios, ademas del consentimiento especifico en las in-
tervenciones oportunas.

2. Los Comités de Etica Asistencial u organismos similares
que actualmente estan funcionando en los centros sanitarios,
analizaran y asesoraran a profesionales, pacientes y sus familia-
res en las cuestiones de caracter ético y facilitaran el proceso de
toma de decisiones de todos los intervinientes dentro del cometi-
do asistencial.

Articulo 7. El consentimiento informado.

1. Cualquier intervencion en el ambito de la salud requiere que
la persona afectada haya dado su consentimiento especifico y libre,
tras haber sido previamente informada, de acuerdo con lo estable-
cido por el articulo 2. Dicho consentimiento debe realizarse por es-
crito en los casos de intervenciones quirurgicas, procedimientos
diagnosticos invasores y, en general, cuando se llevan a cabo pro-
cedimientos que suponen riesgos o inconvenientes notorios y pre-
visibles susceptibles de repercutir en la salud del paciente. El con-
sentimiento puede ser revocado libremente en cualquier momento.

2. El documento de consentimiento debe ser especifico para
cada episodio clinico, sin perjuicio de que se puedan adjuntar ho-
jas y otros medios informativos de caracter general. Dicho docu-
mento debe contener informacién suficiente sobre el procedi-
miento de que se trate y sobre sus riesgos.

Articulo 8. Excepciones a la exigencia del consentimiento
v otorgamiento del consentimiento por susti-
tucion.

1. Son situaciones de excepcién a la exigencia general del
consentimiento que permiten realizar las intervenciones clinicas
indispensables en favor de la salud de la persona afectada:

a) Cuando existe riesgo para la salud publica, si lo exigen ra-
zones sanitarias de acuerdo con lo que establece la legislacidon
gue sea de aplicacién.

En todo caso, una vez adoptadas las medidas administrati-
vas, de conformidad con lo establecido en la Ley Organica 3/
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1986, de 14 de abril de Medidas Especiales en Materia de Salud
Publica, deberan ser comunicadas a la autoridad judicial en el pla-
zo maximo de 24 horas, cuando supongan el internamiento obli-
gatorio de las personas.

b) Cuando en una situacién de riesgo inmediato grave para la
integridad fisica o psiquica del enfermo por la posibilidad de oca-
sionar lesiones irreversibles o existir peligro de fallecimiento no
es posible conseguir la autorizacion de este o de personas a él
vinculadas por razones familiares o de hecho.

c) Cuando no esté capacitado para tomar decisiones, en cuyo
caso el derecho del paciente debera ser ejercitado por las perso-
nas a él vinculadas por razones familiares o de hecho.

d) Cuando el paciente haya manifestado expresamente su
deseo de no ser informado, en cuyo caso debera respetarse su
voluntad, sin perjuicio de obtenerse el consentimiento previo
para la intervencién, dejando constancia documentada de esta
renuncia a la informacién.

No obstante, el derecho a no saber podra restringirse en inte-
rés de la salud del propio paciente, por exigencias terapéuticas, o
de interés de terceros o de la colectividad.

2. Son situaciones de otorgamiento del consentimiento por
sustitucién:

a) Cuando el enfermo, a criterio del/de la médico responsable
de la asistencia, no sea capaz para tomar decisiones porque su
estado fisico o psiquico no le permite hacerse cargo de su situa-
cion, el/la médico responsable recabara el consentimiento de las
personas a él vinculadas por razones familiares o de hecho.

Se dara preferencia al cdnyuge o persona vinculada al enfer-
mo por andaloga relacion de afectividad, y, en su defecto, a los fa-
miliares de grado mas préximo y dentro del mismo grado a los de
mayor edad.

b) En los casos de incapacidad legal, de personas internadas
por trastornos psiquicos y de menores, el consentimiento debe
darlo quien tenga la tutela o curatela.
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Los menores emancipados y los adolescentes de mas de die-
ciséis afios deberan dar personalmente su consentimiento. En el
caso de los menores, el consentimiento debe darlo su represen-
tante después de haber escuchado su opinion, en todo caso, si es
mayor de doce afos.

3. En los supuestos definidos en las letras a) y b) del apartado
2, se podran realizar sin el consentimiento exigido las interven-
ciones urgentes e indispensables para evitar lesiones irreversi-
bles o peligro cierto de muerte de la persona afectada.

4. En los casos de sustitucion de la voluntad del afectado, la
decisién e intervencidn médica debe respetar la dignidad perso-
nal del enfermo, estar motivada, ser objetiva y proporcionada,
guedando reflejado todo ello en la historia clinica. En todo caso,
se intentara que tanto el enfermo como sus parientes y allegados
intervengan cuanto sea posible en la toma de decisiones.

Articulo 9. La declaracion de voluntades anticipadas.

1. El documento de voluntades anticipadas es aquel dirigido
al médico responsable, en el cual una persona mayor de edad o
un menor al que se le reconoce capacidad conforme a la presente
Ley Foral, deja constancia de los deseos previamente expresados
sobre las actuaciones médicas para cuando se encuentre en una
situacién en que las circunstancias que concurran no le permitan
expresar personalmente su voluntad, por medio del consenti-
miento informado, y que deben ser tenidos en cuenta por el mé-
dico responsable y por el equipo médico que le asista en tal situa-
cion.

En las voluntades anticipadas se podran incorporar manifes-
taciones para que, en el supuesto de situaciones criticas, vitales e
irreversibles respecto a la vida, se evite, el sufrimiento con medi-
das paliativas aunque se acorte el proceso vital, no se prolongue
la vida artificialmente por medio de tecnologias y tratamientos
desproporcionados o extraordinarios, ni se atrase abusiva e irra-
cionalmente el proceso de la muerte.

La persona en las manifestaciones de las voluntades anticipa-
das y a tal efecto, puede designar a un representante para cuan-
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do no pueda expresar su voluntad por si misma. Esta persona
sera la Unica interlocutora valida y necesaria con el médico o el
equipo sanitario.

En la declaracion de voluntad anticipada, la persona interesa-
da podra hacer constar la decisién respecto de la donacidn total o
parcial de sus érganos para fines terapéuticos, docentes o de in-
vestigacion. En este supuesto no se requerird ninguna autoriza-
cioén para la extraccién o utilizacién de los érganos donados.

2. El documento de voluntades anticipadas debera ser respe-
tado por los servicios sanitarios y por cuantas personas tengan
alguna relacién con el autor del mismo, como si se tratara de un
testamento.

Para su plena efectividad el documento de la declaracién de
voluntades anticipadas debera haber sido otorgado en las condi-
ciones citadas en el apartado 1, formalizandose por alguno de los
siguientes procedimientos:

a) Ante notario. En este supuesto, no es precisa la presencia
de testigos.

b) Ante tres testigos mayores de edad y con plena capacidad
de obrar, de los cuales dos, como minimo, no deben tener rela-
cion de parentesco hasta el segundo grado ni estar vinculados por
relacidon patrimonial con el otorgante.

3. Los médicos o equipos médicos destinatarios de la declara-
cion de voluntades anticipadas no tendran en cuenta las instruc-
ciones que sean contrarias al ordenamiento juridico, a la buena
practica clinica, a la mejor evidencia cientifica disponible o las que
no se correspondan con el supuesto de hecho que el sujeto ha
previsto en el momento de emitirlas. En estos casos, debe hacer-
se la anotacién razonada pertinente en la historia clinica.

La Administracion Sanitaria adoptara las medidas necesarias
para garantizar la voluntad anticipada del paciente recogida en el
documento.

4. El documento que recoja la declaracién de voluntades anti-
cipadas debera ser entregado por la persona que lo ha otorgado,
por sus familiares o por su representante al centro sanitario don-
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de la persona sea atendida. Este documento debera incorporarse
a la historia clinica del paciente.

CAPITULO V
Sobre la historia clinica

Articulo 10. Definicion y tratamiento de la historia clinica.

1. La historia clinica recoge el conjunto de documentos relati-
vos al proceso asistencial de cada enfermo identificando a los mé-
dicos y demas profesionales asistenciales que han intervenido en
el mismo. Debe procurarse la maxima integracién posible de la
documentacion clinica de cada paciente. Esta integracién debe
hacerse, como minimo, en el ambito de cada centro, donde debe
existir una historia clinica Unica para cada paciente.

2. El centro debe almacenar las historias clinicas en instala-
ciones que garanticen su seguridad, correcta conservacion y re-
cuperacién de la informacion.

3. Las historias clinicas se pueden elaborar mediante soporte
papel, audiovisual e informatico, siempre que se garantice la au-
tenticidad del contenido de las mismas y su plena reproductibili-
dad futura. En cualquier caso, debe garantizarse que quedan re-
gistrados todos los cambios e identificados los médicos y los
profesionales asistenciales que los han realizado.

Las historias clinicas deberan ser claramente legibles, evitan-
dose, en lo posible, la utilizacién de simbolos y abreviaturas y es-
taran normalizadas en cuanto a su estructura légica, de conformi-
dad con lo que se disponga reglamentariamente. Cualquier
informacion incorporada a la historia clinica debe ser datada vy fir-
mada de manera que se identifique claramente la persona que la
realice.

4. Los centros sanitarios deben adoptar las medidas técnicas
y organizativas adecuadas para proteger los datos personales re-
cogidos y evitar su destruccidn o su pérdida accidental, y también
el acceso, alteracién, comunicacion o cualquier otro procesa-
miento que no sean autorizados.
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Articulo 11. Contenido de la historia clinica.

1. La historia clinica debe tener un nimero de identificacién y
debe incluir los siguientes datos:

a)

b)

Datos de identificacion del enfermo y de la asistencia:
-  Nombre y apellidos del enfermo.

- Fecha de nacimiento.

- Sexo.

- Codigo de identificacion personal contenido en la tar-
jeta sanitaria individual.

- Domicilio habitual y teléfono.
- Fecha de asistencia y de ingreso, si procede.

- Indicacion de la procedencia, en caso de derivacién
desde otro centro asistencial.

- Servicio o0 unidad en que se presta la asistencia, si
procede.

- Numero de habitacién y de cama, en caso de ingreso.
- Médico responsable del enfermo.
Datos clinico-asistenciales:

- Antecedentes familiares y personales fisioldgicos y
patoldgicos.

- Descripcion de la enfermedad o el problema de salud
actual y motivos sucesivos de consulta.

- Procedimientos clinicos empleados y sus resultados,
con los dictdmenes correspondientes emitidos en
caso de procedimientos o exdmenes especializados, y
también las hojas de interconsulta.

- Hojas de curso clinico, en caso de ingreso.
- Hojas de tratamiento médico.
- Hoja de consentimiento informado si procede.

- Hoja de informacion facilitada al paciente en relacién
con el diagnéstico y el plan terapéutico prescrito, si
procede.

- Informes de epicrisis o de alta, en su caso.
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- Documento de alta voluntaria, en su caso.
- Informe de necropsia, si existe.

- En caso de intervenciéon quirdrgica, debe incluirse la
hoja operatoria y el informe de anestesia, y en caso
de parto, los datos de registro.

c) Datos sociales:
- Informe social, si procede.

2. En las historias clinicas hospitalarias en que participen mas
de un médico o un equipo asistencial, deben constar individuali-
zadas las acciones, intervenciones y prescripciones realizadas por
cada profesional.

3. Los centros sanitarios deben disponer de un modelo nor-
malizado de historia clinica que recoja los contenidos fijados en
este articulo adaptados al nivel asistencial que tengan y a la clase
de prestacion que realicen.

Articulo 12. Usos de la historia clinica.

1. La historia clinica es un instrumento destinado fundamen-
talmente a ayudar a garantizar una asistencia adecuada al pa-
ciente. A dicho efecto, los profesionales asistenciales del centro
gue estan implicados en el diagnodstico o el tratamiento del enfer-
mo deben tener acceso a la historia clinica.

2. Cada centro debe establecer el mecanismo que haga posi-
ble que, mientras se presta asistencia a un paciente concreto, los
profesionales que le atienden puedan, en todo momento, tener
acceso a la historia clinica correspondiente.

3. Se puede acceder a la historia clinica con finalidades epide-
mioldgicas, de investigacién o docencia, con sujecion a lo estable-
cido en la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Protec-
cion de Datos de Caracter Personal, en la Ley 14/1986, de 25 de
abril, General de Sanidad, y las disposiciones concordantes. El
acceso a la historia clinica con estas finalidades obliga a preservar
los datos de identificacidon personal del paciente, separados de los
de caracter clinico-asistencial, salvo si éste ha dado antes el con-
sentimiento.
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4. El personal que se ocupa de las tareas de administracién y
gestion de los centros sanitarios puede acceder sélo a los datos
de la historia clinica relacionados con las mencionadas funciones.

5. El personal al servicio de la Administracién sanitaria que
ejerce funciones de inspeccién, debidamente acreditado, puede
acceder a las historias clinicas, a fin de comprobar la calidad de la
asistencia, el cumplimiento de los derechos del paciente o cual-
quier otra obligacién del centro en relacién con los pacientes o la
Administracion sanitaria.

6. Aquel personal que accede en uso de sus competencias a
cualquier clase de datos de la historia clinica queda sujeto al de-
ber de guardar el secreto de los mismos.

7. La Administracion velara por el buen uso de los archivos de
datos de los pacientes, aplicando las medidas de seguridad, con-
trol y de registro de cualquier acceso a los datos efectuado.

Articulo 13. Conservacion de la historia clinica.

1. La historia clinica debe conservarse como minimo hasta
veinte afios después de la muerte del paciente. No obstante, se
pueden seleccionar y destruir los documentos que no son rele-
vantes para la asistencia, transcurridos diez anos desde la ultima
atencién al paciente.

2. En cualquier caso, en la historia clinica deben conservarse,
junto con los datos de identificacion del paciente, durante veinte
anos, como minimo, a contar desde la muerte del paciente: las
hojas de consentimiento informado, los informes de alta, los in-
formes quirdrgicos y el registro de parto, los datos relativos a la
anestesia, los informes de exploraciones complementarias y los
informes de necropsia.

3. A pesar de lo establecido en los apartados 1 y 2 de este ar-
ticulo, la documentacidn que a criterio del facultativo sea relevan-
te a efectos preventivos, asistenciales o epidemioldgicos, debe
conservarse durante todo el tiempo que sea necesario.
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CAPITULO VI
Derechos en relacion con la historia clinica

Articulo 14. Derechos de acceso a la historia clinica.

1. Con las reservas senaladas en el apartado 2 de este articu-
lo, el paciente tiene derecho a acceder a la documentacién de la
historia clinica descrita por el articulo 11 y a obtener una copia de
los datos que figuran en ella. Corresponde a la Administracion re-
gular el procedimiento para garantizar el acceso a la historia clini-
ca.

2. El derecho de acceso del paciente a la historia clinica puede
ejercerse también por representacion, siempre que esté suficien-
temente acreditada.

Articulo 15. Derechos en relacion con el contenido de la
historia clinica.

El paciente tiene derecho a que los centros sanitarios esta-
blezcan un mecanismo de custodia activa y diligente de las histo-
rias clinicas. Dicha custodia debe permitir la recogida, recupera-
cion, integracidon y comunicacién de la informaciéon sometida al
principio de confidencialidad en los términos establecidos por el
articulo 12 de la presente Ley Foral.

Disposicion adicional primera.

El Departamento de Salud del Gobierno de Navarra debera
promover, mediante un proceso que garantice la participacion de
todos los agentes implicados, el establecimiento de un sistema
gue posibilite la existencia de una historia clinica Unica por pa-
ciente, el uso compartido de las historias clinicas entre los centros
asistenciales de Navarra y su acceso a toda la informacion clinica
disponible.

Disposicion adicional segunda.

Modificacion de la letra b) del apartado 6 del articulo 5 de la
Ley Foral 10/1990, de 23 de noviembre, de Salud.
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Se modifica la letra b) del apartado 6 del articulo 5, de la Ley
Foral de Salud, que tendra la siguiente redaccion: «b) Cuando no
esté capacitado para tomar decisiones, en cuyo caso se estara a
lo dispuesto en la declaracidn de voluntad anticipada».

Disposicion adicional tercera.

El Departamento de Salud del Gobierno de Navarra promove-
ra cursos de formacidn especifica dirigidos al personal sanitario
para el aprendizaje y mejor comprension de los procesos de en-
fermedad y muerte, con el objetivo de mejorar la calidad del tra-
tamiento de dichos procesos, tanto en los aspectos sanitarios
como en las relaciones humanas.

Disposicion adicional cuarta.

El Departamento de Salud con el fin de dar garantia a las per-
sonas que hayan ejercido el derecho de manifestar sus voluntades
anticipadas de su cumplimiento, tanto en el ambito territorial de
Navarra como en el resto del Estado, adoptara las medidas nece-
sarias de registro de las mismas y de coordinacién e intercomuni-
cacién dentro del Sistema Nacional de Salud por los medios mas
adecuados y efectivos en cada momento y, en su caso, por los pro-
cedimientos adoptados por el Consejo Interterritorial de la Salud.

Disposicion transitoria primera.

Los centros sanitarios disponen de un plazo de un afio, a con-
tar desde la entrada en vigor de la presente Ley Foral, para adop-
tar las medidas técnicas y organizativas necesarias para adaptar
el tratamiento de las historias clinicas a las previsiones conteni-
das en la misma, y para elaborar los modelos normalizados de
historia clinica a que se refiere el articulo 11. Los procesos asis-
tenciales que se lleven a cabo transcurrido este plazo deben refle-
jarse documentalmente de acuerdo con los modelos normaliza-
dos aprobados.

Disposicion adicional segunda.

El Departamento de Salud establecera los mecanismos nece-
sarios a fin de informar y poner en conocimiento de los ciudada-
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nos los derechos contenidos en la presente Ley Foral, asi como la
declaracion de voluntades anticipadas y la forma de hacerla efec-
tiva.

Disposicion final primera.

Se faculta al Gobierno de Navarra para desarrollar reglamen-
tariamente lo establecido por la presente Ley Foral.

Disposicion final segunda.

Quedan derogadas cuantas disposiciones se opongan a lo dis-
puesto en la presente Ley Foral.

Disposicion final tercera.

La presente Ley Foral entrara en vigor al dia siguiente de su
publicacién en el BOLETIN OFICIAL de Navarra.
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