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Resumen

El principio bioético de respeto a la autonomia de las personas se manifiesta
documentalmente de dos formas: el Consentimiento Informado y el Documento
de Voluntades Anticipadas (DVA); el primero es un documento que el paciente
firma previamente a una intervencién sanitaria, y el segundo es elaborado y firma-
do en prevision de que en un futuro no pueda manifestar sus deseos de manera in-
teligible. E1 DVA permite al equipo asistencial conocer y seguir las decisiones del
propio paciente, que sera quien guie las actuaciones clinicas aunque no pueda co-
municarlo en el presente.

En Espana la heterogeneidad entre las distintas comunidades auténomas, en lo
normativo, denominativo y de funcionamiento de los servicios de adjudicacion y
registro, puede llevar a confusiones en un Estado con un Sistema Nacional de Salud
de estructura tinica para todo el territorio, pudiendo redundar en una falta de equi-
dad de las voluntades anticipadas.

Como ejemplo, la normativa de Andalucia no requiere de la intervencion de no-
tario ni de testigos, permite la transmisién telematica y el documento propuesto por
la administracién contiene respuestas abiertas; en contraposicion, otras comunidades
(como Catalunya o Navarra) obligan a la intervencién de testigos y/o notario, la
transmision y el registro debe ser personal y los documentos patrén propuestos son

cerrados. Entre estos extremos, algunas comunidades tienen propuestas intermedias.
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Un posterior estudio de las diferencias en las tasas de adjudicacion y registro del
DVA podra informar sobre las comunidades en que se debe promocionar su uso o,
en su caso, modificar la legislacién para facilitar la redaccién, adjudicacién y regis-
tro del DVA por parte de la poblacién.

Palabras clave: ética basada en principios, bioética, discusiones bioéticas,

voluntad en vida, autonomia personal, legislacion como asunto.
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Summary

The Bioethical Principle of Respect for the Autonomy of People is documented
in two options, Informed Consent and Advance Directives Document (ADD) or
Living Wills; the first one is a document signed by the patient before a health in-
tervention, and the second one is drawn up and signed in anticipation that in the
future he could not express his wishes intelligibly. ADD allows healthcare teams
to know and follow patient’s decisions, who will guide clinical actions even if he
can not communicate it actually.

In Spain, normative, denominative and functioning aspects of the adjudication
and registration services’ heterogeneity in the different autonomic communities
can lead to confusion in a State with a unique structure of the National Health
System for the whole territory, which may result in an anticipated wills’ lack of
equity.

As an example, regulations in Andalusia do not require the intervention of a
notary or witnesses, allows telematic transmission and the document proposed by
the administration contains open responses; in contrast, other communities (as
Catalunya, Navarra) require the intervention of witnesses and/or notary, trans-
mission and registration must be personal and the proposed standard documents
are closed. Among them, some communities have intermediate proposals.

A subsequent study of the rates of ADD adjudication and registration diffe-
rences may inform about the autonomic communities in which its use should be
promoted or, where appropriate, the legislation may be modified in order to fa-
cilitate population’s ADD drafting, adjudication and registration.

Key words: Principle-Based Ethics, Bioethics, Bioethical Issues, Living Wills, Per-

sonal Autonomy, Legislation as Topic.
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INTRODUCCION

Libertad y autonomia individual son conceptos y realidades practicas a preservar
en la relacion asistencial y la administracion de la salud.! Derecho a la Informacion,
Consentimiento Informado y Voluntades Anticipadas son los tres puntales basicos
del principio bioético de respeto a la autonomia de la persona, reconociendo el
valor fundamental de la libre decision individual de los propios planes de vida, y
que el Estado y el resto de la sociedad no deben interferir en esta libre eleccion y en
la satisfaccion de los propios ideales. A través de estos tres puntales (Derecho a la
informacion, Consentimiento Informado y Voluntades Anticipadas), la relacion
entre profesional sanitario y persona atendida deja de ser dominada por el paterna-
lismo sanitario (bienintencionado, pero erroneo).

El Informe Belmont® establece las condiciones morales que deben reinar en el
proceso del consentimiento (del que se derivaran el Consentimiento Informado y
el Documento de Voluntades Anticipadas) para considerar que el paciente ha deci-
dido con libertad: informacion veraz y completa, necesidad de que esta informa-
cion sea ofrecida de manera comprensible y adaptada a cada paciente y que esta
comprensién sea comprobada suficientmente, y voluntariedad y ausencia de ame-
nazas, coerciones o inducciones (explicitando la dificultad de discernir entre «per-
suasion justificable» e «influencia indebida»).

El principio bioético de respeto a la autonomia de las personas se manifiesta
documentalmente de dos formas (Grafico 1): Consentimiento Informado y Docu-
mento de Voluntades Anticipadas. El primero es un documento que el paciente
firma previamente a una intervencién sanitaria, y el segundo es elaborado y firma-
do en prevision de que en un futuro no pueda manifestar sus deseos de manera in-
teligible.’

El Documento de Voluntades Anticipadas (DVA) es conocido también como
Instrucciones Previas, Testamento Vital o Directrices Anticipadas; en inglés, Li-
ving Wills (o Advance Directives) fue acuniado por vez primera el afio 1967 en
Chicago por Luis Kutner, abogado especialista en derechos humanos y cofundador
de Amnistia Internacional, en conjuncién con la Euthanasia Society of America
(actualmente Partnership for Caring, «Asociacion para el Cuidado»), sugiriéndolo

para facilitar el derecho de las personas a controlar las decisiones sobre su propio
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Grafico 1. Plasmacion documental del principio de autonomia
de las personas

Principio de autonomia de las personas

" l

Consentimiento Informado Documento de Voluntades Anticipadas

tratamiento. Ese mismo afio la Euthanasia Society of America propuso los Living
Wills (traducido como Testamento Vital) como un documento con el cual el pa-
ciente podria expresar su voluntad de interrumpir los tratamientos de soporte vital,
manteniendo el poder de decision sobre las condiciones de su propia muerte y so-
bre la duracién de la propia vida.’

El DVA se asienta en los mismos principios que el Consentimiento Informado
y pretende suplirlo cuando las circunstancias no permitan al paciente expresar per-
sonalmente su voluntad o atorgar su consentimiento a la actuacién médica.® Con-
siderando las Voluntades Anticipadas como una modalidad de Consentimiento
Informado de aplicacién mientras el paciente permanece imposibilitado de expresar
su voluntad,” el DVA es expresién de responsabilidad y autonomia personal sobre
la propia salud cuando el interessado no puede comunicar sus preferencias. Igual-
mente, el DVA protege el derecho a la intimidad y a la libertad individual.?

El DVA permite conocer y seguir los deseos del paciente respecto al tratamiento
deseado y el respeto del profesional a esta voluntad se considera obligacién ética y
juridica,’ respondiendo al deber ético de promover la autonomia del paciente.” El
DVA responde a las preguntas «;Quién decidira sobre mi tratamiento si yo no
puedo?» y «;Que se debe hacer?». Sin el DVA, las respuestas a estas preguntas son
las instrucciones orales previas o la asuncion de las decisiones de una tercera perso-
na (familiares o profesionales): ambas opciones son fuente de incertidumbres, inse-
guridades y contradicciones en la practica diaria. En ausencia de DVA, el arbol de
decision corresponde, por orden de preeminencia, al tutor legal del paciente, espo-

so 0 esposa, hijos adultos, padres, hermanos adultos y otros familiares y amigos; a
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menudo hay desacuerdos y conflictos de intereses entre estos y el equipo asistencial;
el DVA, documento legalmente vinculante, ayuda a evitar estos conflictos aclaran-
do la incertidumbre sobre la voluntad del paciente y asegurando el respeto a su
autonomia.

Se debe elaborar el DVA después de un profundo periodo de reflexién intima y
de un dialogo sobre su contenido con las personas mas proximas y sobre los pro-
pios deseos hacia los tratamientos que podrian ser electivos cuando no puedan ser
expresados; se recomienda el nombramiento de un representante que eventualmen-
te hara de interlocutor con el equipo asistencial y tomara las decisiones de acuerdo
con las preferencias del paciente.

El DVA permite al equipo asistencial conocer y seguir las decisiones; gracias al
DVA el propio paciente guia las actuaciones clinicas, por encima de las conviccio-
nes y deseos personales de sus familiares o incluso del equipo asistencial: en la situa-
cion de no poder exterioritzar las preferencias, la mejor persona para escoger un
tratamiento es uno mismo en el pasado, mas que una tercera persona en el pre-
sente."! El DVA se dirige, en principio, al médico responsable y por extensioén a
todo el entorno sanitario, familiar y legal del otorgante, que, mayor de edad con
capacidad suficiente y de manera libre, expresa anticipadamente los tratamientos
médicos que desea y no desea recibir en caso de que la enfermedad le incapacite
para tomar las decisiones oportunas. El DVA debe ser tenido en cuenta inicamen-
te cuando las circunstancias que concurran no le permitan expresar personalmente
su voluntad.

Muchos paises tienen vigentes normas legales que regulan la existencia del Docu-
mento de Voluntades Anticipadas, con distintas denominaciones; en estas socieda-
des, el respeto a las personas y a su voluntad es aplicable por encima de la voluntad
de los poderes publicos o de cualquier otro. La validez legal del DVA depende
Gnicamente de su propia existencia (con los requisitos de forma necesarios), que le
otorga validez legal y obliga a su cumplimiento, sin posteriores verificaciones."

El Convenio del Consejo de Europa sobre Derechos Humanos y Biomedicina
de 1997 (Convenio de Oviedo)® establecia la necesidad de que los deseos expresa-
dos por un paciente con anterioridad a una intervencion médica fueran tenidos en

. .7 . . .
consideracion en caso de que este no estuviera en condiciones de eéxpresar su volun-

tad. En el mismo sentido, la Recomendacién 1418/1999 de la Asamblea del Con-
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sejo de Europa, de proteccion de los derechos del hombre y de la dignidad huma-
na en las enfermedades incurables y los moribundos," ratifica el rechazo del
acortamiento voluntario o activo de la vida del moribundo (eutanasia), manifestan-
do total apoyo a las curas paliativas y el total respeto y proteccion de los deseos y
los derechos de las personas en situacién terminal (5° recomendacion); el Consejo
de Europa recomendd al Consejo de Ministros que instase a los Estados miembros
a que respeten y protejan la dignidad de los enfermos terminales o0 moribundos en

todos los aspectos,'* recomendaciones adoptadas por el Consejo de Ministros espa-

nol el 8 de abril de 2002.

OBJETIVOS

En un Estado en que el tipo de Sistema Nacional de Salud es tinico aunque ges-
tionado descentralizadamente, y en que cada comunidad autonoma debe legislar de
manera diferenciada, la diversidad de normativas referentes a las voluntades antici-
padas puede producir falta de equidad en el acceso a la manifestacion y el respeto de
las voluntades anticipadas entre aquellas comunidades que las facilitan en mayor
medida y aquellas en que la normativa sea mas rigida y opaca.

Es por ello que el estudio comparativo de las diferentes normativas autonémicas
pondra de manifiesto los origenes de esta posible falta de equidad en el acceso de los
ciudadanos al respeto de sus decisiones informadas de antemano, como una de las
manifestaciones documentales del principio bioético de respeto por las personas (o
principio de autonomia).

En esta revision se realiza un analisis de las normativas legales sobre las volunta-
des anticipadas en las comunidades auténomas del Estado Espafiol, exponiendo las
diferencias entre los modelos de DVA propuestos en cada ambito geografico y sus

consecuencias.

NORMATIVA ESTATAL ESPANOLA

En el punto 9 del articulo 10 de la Ley General de Sanidad (14,/1986 de 25 de
abril)®® se permite la negacién del paciente a recibir un tratamiento y solicitar el

alta voluntaria del centro sanitario en que estuviera ingresado, razonamiento que

HEALTH, AGING & END OF LIFE 15
Vol. 04.2019
pp. 9-34

REV_GIMBERNAT_4.indb 15 @ 14/11/19 12:08



se repite en el punto 14 de la Carta de Derechos y Deberes del Paciente, recono-
ciendo explicitamente la voluntad del paciente de poder ser dado de alta del hospital
para poder morir en su domicilio (pero no de ninglin tipo de eutanasia).”® La Ley
41/2002 de Autonomia del Paciente abordé en profundidad la relacién clinico-
asistencial y todas las comunidades autonomas del Estado deben desarrollarla y
ejecutarla en su ambito territorial.”

Requisitos generales del DVA en el Estado Espanol:"" requisitos subjetivos: el
DVA debe ser consecuencia de un proceso de reflexion, el otorgante debe ser ma-
yor de edad y con capacidad intelectual suficiente y libertad de actuacion, debe
haber recibido una completa y suficiente informacién para poder comprender las
consecuencias del DVA y este debe ser conforme al ordenamiento juridico; requi-
sitos objetivos de contenido: el DVA puede incluir instrucciones sobre cualquier
actuacion médica concreta de enfermedad o de final de la vida, de curas paliativas o
de soporte vital, priorizando los valores del otorgante y otras consideraciones des-
pués de la muerte, puede contener la informacion del representante o representan-
tes que se puedan nombrar, instrucciones sobre la voluntad del otorgante en cuan-
to a la donacion de 6rganos y/o deseos sobre los servicios religiosos del sepelio,
como minimo debe incluir la filiacion del otorgante y manifestacion de tener cono-
cimiento de lo que representa el documento y de cuales son sus aplicaciones, puede
citar el necesario proceso de reflexién personal previo a la elaboracion del docu-
mento, criterios fundamentales importantes para el proyecto vital del otorgante
(jerarquia de valores, creencias y expectativas personales) y el esquema de valores
del paciente (capacidad de comunicarse, independencia funcional, dolor, calidad de
vida, prolongacién de la vida, etc.), situaciones sanitarias de consideracién del do-
cumento, instrucciones y limites concretos en cuanto a actuaciones sanitarias sobre
el otorgante en funcion de las posibilidades evolutivas, y adicionalmente puede in-
cluir el nombramiento de representantes, instrucciones de aplicacién tras la muerte
(donacién de 6rganos, sepelio o rituales religiosos), la firma del otorgante, de los
testigos o fedatarios (si procede), lugar, fecha, etc.; requisitos objetivos de forma: el
DVA debe ser redactado por escrito, ante notario, testigos o funcionario del regis-
tro, segn cada normativa autonomica (Tabla 1).

Llamado genéricamente (instrucciones previasy, el DVA se explicita en el arti-

culo 11 de la Ley basica requladora de la autonomia del paciente y de derechos
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Tlustracion 1. Articulo 11.1 de la Ley 41/2002

Articulo 11. Instrucciones previas

1. Por el documento de instrucciones previas, una persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta
anticipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el momento en que llegue a situaciones
en cuyas circunstancias no sea capaz de expresarlos personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de
su salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los 6rganos 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 sanitario para procurar el cumplimiento de las instrucciones
previas.

y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica (Ley
41/2002),” que las define como el documento por el cual una persona manifiesta
de manera anticipada su voluntad para que sea cumplida cuando lleguen situaciones
en que no sea capaz de expresarlas personalmente, sobre los cuidados y el trata-
miento de su salud o, llegada la defuncion, sobre el destino de su cuerpo o de sus
organos (la ley iguala los deseos del paciente antes y después de la muerte, equipa-
rando las voluntades previas con las posteriores a la muerte). Cada comunidad au-
téonoma (cada servicio autonomico de salud) regulara el procedimiento para garan-
tizar el cumplimiento de las instrucciones previas, que siempre deberan ser emitidas
por escrito;” no se aplicaran las que sean contrarias al ordenamiento juridico o a la
lex artis.

Se prevé la creacion de un registro centralizado para todo el Estado en el Minis-
terio de Sanidad que reunira la informacion presente en los diferentes registros de
ambito autonomico, de acuerdo con las conclusiones del Consejo Interterritorial
del Sistema Nacional de Salud. El Registro Nacional de Instrucciones Previas
(RNIP ) del Ministerio de Sanidad y Consumo fue creado por la Orden 2823 /2007
de 14 de septiembre? con la misién de centralizar todos los DVA registrados en los
diferentes registros autonomicos para su consulta.” La sincronizacion de todos los

registros autonomicos en el RNIP se obtuvo a finales de 2013.
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NORMATIVA AUTONOMICA

La forma y el procedimiento del DVA se determinan por el Servicio de Salud de
cada comunidad auténoma. La primera en desarrollar la normativa fue Catalunya,
con la ley 21/2000 (dos afios antes de la normativa estatal, que la sigui6 integran-
dola a la ley 41/2002 de 14 de noviembre). Pliblicamente se admite que tanto la
ley 41/2002, de ambito estatal, como las normativas del resto de comunidades au-
téonomas del Estado espaniol siguen el modelo iniciado por la ley catalana 21,/2000,
que a su vez se baso en el Convenio de Oviedo, que entr6 en vigor el 1 de enero del
ano 2000; este reconocimiento queda explicitado en un informe sobre la equidad
del Sistema Nacional de Salud del Ministerio de Salud y Politicas Sociales.”?

Siguiendo el ejemplo de Catalunya, las comunidades auténomas comenzaron a
legislar el llamado testamento vital o ultimas voluntades, y el Congreso de los
Diputados aprobé6 por unanimidad la Ley 41 /2002 de 14 de noviembre.

Tras la comunidad de Catalunya (Ley 21/2000), la siguieron Galicia (Ley
3/2001 y Ley 5/2015), Extremadura (Ley 10/2001), Madrid (Ley 12/2001 y Ley
4/2017), Aragon (Ley 6/2002 y Ley 10/2011), Navarra (Ley foral 11/2002 y
Ley 8/2011), Cantabria (Ley de Cantabria 7/2002), Euskadi (Ley 7/2002 y
Ley11/2016), Comunitat Valenciana (Ley 1/2003 y 16,/2018), Illes Balears (Ley
5/2003 y Ley 4/2015), Castilla y Leon (Ley 8,/2003), Canarias (Ley 1/2015) y
Andalucia (Ley 5/2003, que fue la primera en hacer que la intervencion notarial
no fuera necesaria, y posteriormente Ley 2/2010) y Asturias (Ley 5/2018).”

Durante el primer decenio del siglo XXI se aprobaron normas reguladoras de las
voluntades anticipadas en muchas comunidades auténomas® y se desarroll6 el fun-
cionamiento de los registros de voluntades anticipadas en la Comunitat Valenciana,
Murcia, La Rioja, Cantabria, Canarias, Madrid, Castilla-La Mancha, Extremadura,
Castilla y Leon y Navarra (en Catalunya el registro estaba activo desde 2002, y en
Andalucia desde 2004).%

Las distintas normativas de cada comunidad auténoma evidencian disparidad en
los contenidos y en los procesos para otorgar y registrar los DVA. Un analisis
comparativo resumido de las principales diferencias y similitudes entres las comu-
nidades autonomas puede observarse en la Tabla 1, que recoge los detalles legislati-

vos principales y de estilo de los modelos de DVA de cada comunidad.
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La disparidad comienza ya en la propia denominacién (Ilustracién 2): Volunta-
des anticipadas (Aragon, Catalunya, Illes Balears, Castilla-La Mancha, Euskadi,
Navarra, Comunitat Valenciana), Instrucciones previas (Andalucia, Asturias, Cas-
tilla y Le6n, Galicia, La Rioja, Madrid, Murcia, y en la normativa general del Esta-
do), Manifestaciones anticipadas de voluntad (Canarias), Voluntades previas (Can-
tabria), Expresion anticipada de voluntades (Extremadura), en un concepto
expresado como «Deseos expresados anteriormente» por el Convenio de Oviedo.
En algunas comunidades ha habido cambios en la denominacién en los Gltimos
anos; ast, en Andalucia y en Asturias la denominacioén se modifico con los Gltimos
cambios legislativos, de «Voluntades Vitales Anticipadas» y «Voluntades Anticipa-
das», respectivamente, a la actual denominacioén de «Instrucciones Previas». En
Galicia y en La Rioja el cambio de denominacion fue a partir de las leyes promul-
gadas en el anio 2005 en estas comunidades. Algunos foros legislativos han recomen-
dado una uniformizacion de las denominaciones en todo el territorio del Estado.*”

En lo que concierne a la persona con capacidad para otorgar el DVA, en tres
comunidades (Andalucia, Comunitat Valenciana y Navarra) se permite que los
menores emancipados puedan otorgarlo, mientras que en las Illes Balears especifi-
camente la ley afirma que «no se considera oportunoy; en el resto de comunidades
Unicamente se da esta capacidad a mayores de edad con capacidad legal suficiente y
que manifiesten libremente su voluntad.

También existe disparidad en cuanto a los procedimientos para la formalizacion
y el registro de los DVA, ya que, ademas de los dos procedimientos previstos por
la ley estatal (ante notario y ante tres testigos sin estrecha relacién familiar o cre-
matistica con el otorgante),” algunas comunidades muestran variaciones:

e Ante notario o con tres testigos: en todas las comunidades autonomas (excepto

en Andalucia, donde la Junta no lo prevé en sus documentaciones).

* Ante la persona encargada del Registro de voluntades anticipadas, ya sea fun-
cionario o empleado del Servicio (Ilustracion 3): Andalucia (aparentemente la
tnica forma valida de realizar el DVA), Illes Balears, Canarias, Castilla-La
Mancha, Castilla y Leon, Euskadi, La Rioja, Madrid, Murcia.

e En Andalucia y en La Rioja se han habilitado ademas las posibilidades del envio
del DVA por via telematica, con una validez en suspenso hasta que el otorgan-

te se presente personalmente ante el funcionario encargado del Registro.
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Tabla 1. Normativas principales del Estado Espaiiol en referencia
principales de los DVA propuestos por cada Comunidad Autonoma

Decreto 139/2004

Denominacion Normativas Posibilidades
de las Voluntades .
Anticipadas aplicables para otorgar
Estado Espanol Instrucciones Previas | Ley 14/1986 General
(Gobierno Central) (mas adecuado al de Sanidad, Ley
Convenio de Oviedo) | 41/2002, Ley
16,/2003, Real
Decreto 1030,/2006,
Real Decreto
124/2007, Orden
2823/2007
Catalunya Voluntades Ley 21/2000, ¢ Notario
Anticipadas Decreto 175/2002 e Tres testigos
Andalucia Instrucciones Previas | Ley 2/1998, e Ante encargado
Ley 5/2003, Decreto del Registro
238/2004, Orden de (envio telematico
31-05-2004, con caracter
Ley 2/2010 provisional)
Aragbn Voluntades Ley 6/2002, Decreto | ® Notario
Anticipadas 100/2003, e Tres testigos
Ley 10/2011
Asturias Instrucciones Previas | Ley 1/1992, Decreto | ® Notario
4/2008, Resolucién e Tres testigos
29-04-2008,
Ley 5/2018
Illes Balears Voluntades Ley 5/2003, ¢ Notario
Anticipadas Ley 1/2006, Decreto | ® Tres testigos
58/2007, Orden 08- |  Encargado del
05-2007, Ley 4/2015 Registro
Canarias Manifestaciones Ley 11/1994, e Notario
Anticipadas de Decreto 13/2006, e Tres testigos
Voluntad Orden 28-02-2005, ¢ Funcionario
Ley 1/2015 del Registro
Cantabria Voluntades Previas Ley 7/2002, ¢ Notario

o Tres testigos
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a la regulacion de las Voluntades Anticipadas y caracteristicas

Tipo de documento
propuesto por la

Administracion

Recomendaciones de

. I3 .
mformacwn previa

Declaracion
de representante

Inclusion
de instrucciones
post-mortem

Apariencia de No Apariencia No

documento cerrado de obligatoriedad

Abierto, con opciones | No Opcional Si (poco concretas)

Si/No/No Respuesta

Apariencia de Si Aparencia Si (incluye opciones

documento cerrado de obligatoriedad de incineracion /
entierro)

Totalmente abierto, | St Opcional Si

en blanco

Apariencia de Si, muy explicita Opcional Si, muy detallado

documento cerrado
(sin posibilidad de

nuevas aportaciones)

(incluye ritos
religiosos)

Abierto, con opciones | No Aparencia de Si, bastante detallado
Si/No/No Respuesta obligatoriedad (incluye ritos

religiosos)
Apariencia de No Apariencia de No

documento cerrado

obligatoriedad
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Tabla 1 (Cont.)

Denominacién

de las Voluntades Nor.mativas Posibilidades
Anticipadas aplicables para otorgar
Castilla-La Mancha | Voluntades Ley 8/2000, ¢ Notario
anticipadas Ley 6/2005, Decreto | ® Tres testigos
15/2006, Orden de ¢ Funcionario
31-08-2006, del Registro
Resolucion 08-01-
2008
Castilla y Ledn Instrucciones Previas | Ley 8§/2003, Orden | ¢ Notario
SAN/687 /2006, o Tres testigos
Decreto 30/2007 ¢ Funcionario
del Registro
Euskadi Voluntades Ley 7/2002, Decreto | ® Notario
anticipadas 270/2003, e Tres testigos
Ley 11/2016 (registro por
correo)
e Funcionario o
empleado del
Registro
Extremadura Expresion Anticipada | Ley 10/2001, Ley e Notario
de Voluntades 3/2005, Ley 6/2005, | o Tres testigos
Decreto 311/2007
Galicia Instrucciones Previas | Ley 3/2001, Ley e Notario
3/2005, Decreto e Tres testigos
259/2007, Ley
8/2008, Ley 5/2015
La Rioja Instrucciones Previas | Ley 2/2002, Ley e Notario
9,/2005, Decreto e Tres testigos
30/2006, Orden ¢ Funcionario
8/2006 del Registro

(envio telematico

’
con caracter

provisional)
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Tipo de documento . ., Inclusién
Recomendaciones de Declaracion . R
propuesto por la . iy . de instrucciones
.. o informacion previa de representante
Administracion post-mortem
Apariencia de No Apariencia Si (incluye opciones
documento cerrado de obligatoriedad de incineracion /
entierro)
Apariencia de No Recomendado Si
documento cerrado
Apariencia de No Recomendado Si
documento cerrado
ND ND ND ND
Modelo mixto No Documento aparte St
Cerrado y poco No Documento aparte Si
detallado

REV_GIMBERNAT_4.indb 23

(Contintia)

HEALTH, AGING & END OF LIFE
Vol. 04.2019
pp. 9-34

23

14/11/19 12:08



Tabla 1 (Cont.)

Denominacion Normativas Posibilidades
de las Voluntades .
Anticipadas aplicables para otorgar
Madrid Instrucciones Previas | Ley 12/2001, Ley e Notario
3/2005y Ley e Tres testigos
ampliacion 3,/2005, ¢ Funcionario
Decreto 101,/2006, del Registro
Orden 2191/2006,
Orden 645/2007,
Ley 4/2017
Murcia Instrucciones Previas | Ley 4/1994, Decreto | ¢ Notario
80,/2005 o Tres testigos
¢ Funcionario
del Registro
Navarra Voluntades Ley foral 11,/2002, ¢ Notario
Anticipadas Decreto foral e Tres testigos
140/2003, Ley Foral
29/2003, Ley Foral
8/2011
Comunitat Voluntades Ley 1/2003, Decreto | ® Notario
Valenciana Anticipadas 168/2004, Orden de |  Tres testigos
25-02-2004, Ley e Otro procedimento
16/2018 establecido
legalmente
(no especificado)
Ceuta y Melilla Sin datos disponibles

¢ En Euskadi si se ha otorgado el DVA ante tres testigos, y para registrarlo tini-
camente es necesario enviarlo por correo juntamente con la solicitud de ins-
cripcion en el registro y una fotocopia del DNI del otorgante y de los testigos.
Paralelamente, las leyes extremena y balear obligan al registro del DVA para ser
valido, y la andaluza parece imponer el uso del formulario modelo para poder ser
registrado.”
El DVA modelo recomendado tiene el aspecto de «documento cerrado» en la

mayoria de comunidades; incluso en algunas de ellas la incorporacién de modifi-
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Tipo de documento
propuesto por la

Recomendaciones de
informacion previa

Declaracion
de representante

Inclusién
de instrucciones

documento cerrado

obligatoriedad

Administracién post-mortem

Cerrado y sin poderse | St Documento aparte Si

hacer anadidos

Apariencia de No Opcional Si (incluye opciones

documento cerrado de incineracién /
entierro y ritos
religiosos)

Apariencia de No Opcional No

documento cerrado

Apariencia de No Apariencia de Si (muy breve)

caciones se hace imposible (el Ginico en que es explicitamente preceptivo el uso
del documento modelo es el de Andalucia), mientras en otras comunidades es un
documento abierto (especialmente en Andalucia, Asturias y Canarias), flexible,
donde el otorgante realmente tiene facilidades para expresar muchas opciones
distintas respecto a sus deseos; en el DVA modelo de Asturias (y en algunos
apartados del andaluz) probablemente esta flexibilitad sea excesiva, ya que mu-

chos epigrafes estan totalmente en blanco en al menos uno de los modelos pro-

puestos.
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Tlustracion 2. Distintas denominaciones de las voluntades anticipadas
en cada comunidad autonoma

Q ﬁ ® \oluntades anticipadas
4 &

7

® Expresion anticipada de voluntades

Muchas comunidades siguen la filosofia de elaborar un documento donde el otor-
gante deba tomar conciencia y decidir realmente sus opciones. En la mayoria de los
documentos modelo no hay referencia explicita inicial a la necesidad o recomenda-
cion de la obtencion de informacién previa por parte del médico o de otra persona,
de la recomendacién de mantener conversaciones con la familia y /o personas proxi-
mas al otorgante, ni de la necesidad de comprension de los términos de cada cues-
tidn y circunstancia prevista. Esto esta presente en inicamente cuatro de los docu-
mentos modelo analizados (Aragon, Asturias, Baleares y Madrid), hecho que puede
ocasionar en las otras comunidades que el otorgante firme el documento sin la debi-
da informaci6n y reflexién previas e incidir en la burocratizacion del documento.

També existen evidentes diferencias en la redaccion e inclusién en el documento

de la opcion del nombramiento de uno o mas representantes, de los testigos y de las
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Tlustracion 3. Relacion de comunidades autonomas que ofrecen la
posibilidad del otorgamiento del DVA ante el personal del Registro

\j
oy S

[

instrucciones a seguir después de la muerte en cuanto a la donacion de 6rganos y
tejidos, del cuerpo para la investigacion, del tipo de sepelio y de los ritos funerarios
deseados.

Es obvio decir que no es imprescindible utilizar alguno de los DVA provistos
como modelo (excepto posiblemente en Andalucia), pero la tendencia de los ciuda-
danos es a utilizar los normativizados, provistos por el gobierno u otra institucién
(Organizacion No Gubernamental, Colegio de Médicos, Universidad, centro sani-
tario o institucion religiosa, etc.).

Esta heterogeneidad normativa y de funcionamiento de los servicios de adjudica-
cion y registro puede llevar a confusiones, maxime en un Estado en que el Sistema
Nacional de Salud es Ginico para todo el territorio. Este hecho lo advertia el Defen-

sor del Pueblo en el informe del anio 2000, por observar la inexistencia de una
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norma basica estatal posterior a la Ley 14/1986, General de Sanidad, que unifique
los derechos y obligaciones de todos los ciudadanos. Esta heterogeneidad debia
quedar minimizada con la promulgacién de la Ley 41/2002 pero, como se puede
observar, sigue siendo muy importante en aspectos fundamentales como la meto-
dologia a seguir para la adjudicacion y registro del DVA, e incluso de su denomi-
nacion.

Los ejemplos de diferencias nacen ya en las propias denominaciones, ya que el
mas adecuado al Convenio de Oviedo, «Instrucciones Previas», inicamente es usa-
do en Andalucia, Asturias, Castilla y Leon, Galicia, La Rioja, Madrid y Murcia,
mientras el resto de comunidades utilizan otras denominaciones.

Otra diferencia mas importante por su repercusion en la facilidad o dificultad de
realizar el DVA es la necesidad de testigos y/o notario ptblico: la normativa de
Andalucia no requiere de la intervencion de notario ni de testigos; otras comunida-
des permiten opcionalmente la intervencién del Funcionario Piblico o encargado
del Registro como fedatario (Illes Balears, Canarias, Castilla-La Mancha, Castilla y
Leén, Euskadi, La Rioja, Madrid, Murcia); en contraposicion, otras comunidades
(como Catalunya o Navarra) obligan a la intervencion de testigos y/o notario, y
en la Comunitat Valenciana se especifica «otro procedimiento establecido legal-
mente» que no se define. Cabe observar que inicamente en Aragdn, Asturias, Illes
Balears y Madrid se hace mencién en el documento a que su redaccion debe ser el
resultado de una reflexién personal, de conversaciones con su entorno social o fa-
miliar y/o de consulta con su médico personal.

En cuanto al proceso de transmision y registro, debe hacerse de modo personal
en todas las comunidades autonomas excepto en Andalucia, en que se permite el
envio telematico (también en La Rioja, pero inicamente con caracter provisional),
o en Euskadi, donde se acepta el envio por correo

Los documentos patrén propuestos por cada administracion son muy diferentes,
desde los documentos mas cerrados que solo permiten «rechazar» opciones de in-
tervencion diagndstica o terapéutica en determinados supuestos (casos de Catalu-
nya, Aragon, Illes Balears, Cantabria, Castilla-La Mancha, Castilla y Le6n, Euskadi,
Madrid, Murcia, Navarra, La Rioja o0 Comunitat Valenciana), a aquellos que son
documentos abiertos que permiten al usuario «aceptar», «rechazar» o «no respon-

der» a los supuestos propuestos y permiten anadir nuevos supuestos al usuario
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(Andalucia, Canarias), documentos intermedios (Galicia), documentos practica-
mente en blanco en que el usuario debe anotar sus deseos (Asturias), o aquellas
comunidades que, aparentemente, no proveen al usuario de documento patrén al-
guno (Extremadura).

La declaracion de un representante del paciente es aparentemente preceptiva en
Catalunya, Aragon, Canarias, Cantabria, Castilla-La Mancha y Comunitat Valen-
ciana, mientras que es opcional en Andalucia, Illes Balears, Murcia y Navarra, se
recomienda en Castilla y Leon y Euskadi, y se aporta en un documento aparte en
Galicia, Madrid y La Rioja.

En cuanto a la inclusion en el DVA de instrucciones post mortem (caracteristicas
del sepelio y ritos funerarios, instrucciones para la donacién de 6rganos), no se
incluyen en Catalunya, Cantabria ni Navarra, y si se incluyen en el resto de comu-
nidades auténomas, con diversos grados de concrecion.

Todas estas multiples diferencias en todos los procesos de redaccion, adjudica-
cién y registro del DVA por parte de la ciudadania pueden producir una importan-
te falta de equidad del sistema sanitario en la manifestacién y cumplimiento de las
voluntades anticipadas, requisito fundamental en el respeto al principio bioético de
autonomia de la persona. La falta de equidad vendria reflejada no tanto como una
privacion de derechos fundamentales a los habitantes de los territorios en que mas
complejo es el proceso, sino como una dificultad en el acceso al cumplimiento de
las voluntades de la persona en el momento en que no pueda expresarlas.

Estas diferencias legislativas podrian ser el origen de evidentes diferencias en las
tasas de registro de los DVA entre las diversas poblaciones, que deben ser analiza-
das de manera diferenciada en un estudio con diseno cuantitativo.

Llama la atencién que ninglin partido politico en la actualidad lleve en los puntos
principales de su programa electoral la reforma o mejora de la normativa sobre las
voluntades anticipadas, mientras existen diferentes acciones legislativas estatales y
autonomicas que pretenden dar cobertura legal a la eutanasia.

De igual modo, el estudio comparativo con otros paises del entorno politico
espanol podria evidenciar también diferentes enfoques de las voluntades antici-

padas.
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CONCLUSIONES

El Documento de Voluntades Anticipadas es una de las manifestaciones docu-
mentales del principio bioético de respeto a la autonomia de las personas en los
paises occidentales, herramienta 1til y necesaria para el respeto a la dignidad de los
pacientes cuando estos no pueden expresar sus deseos respecto a las actuaciones
sanitarias que se les puede aplicar. Las normativas de las diferentes comunidades
autonomas del Estado Espariol son heterogéneas tanto en la denominacion como
en la forma, la adjudicacién o las condiciones para el registro, pudiendo dar lugar a
falta de equidad entre territorios en la facilidad de elaboracion del DVA.

Un posterior estudio de las diferencias en las tasas de adjudicacion y registro del
DVA podra informar sobre las comunidades en que se debe promocionar su uso o,
en su caso, modificar la legislacion para facilitar la redaccion, adjudicacion y regis-
tro del DVA por parte de la poblacion. Otro estudio comparativo de las diferentes
normativas internacionales, especialmente en paises de la Unién Europea y otros
paises de la OCDE, seria de interés para analizar el abordaje del respeto a la auto-

’ 4 . . .
nomia de las personas en el ambito internacional.
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