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PRESENTACION

El Grupo de Opinidn del Observatori de Bioetica i Dret, con sede en el Parc Cientific de Barcelona, surgi6
para tratar de dar respuesta a la necesidad de analizar cientificamente y desde un punto de vista
pluridisciplinar, las implicaciones éticas, sociales y juridicas de las biotecnologias, y para proponer después
actuaciones concretas.

La creacion del Observatori de Bioética i Dret se llevo a cabo con la intencién de participar en el didlogo
universidad-sociedad, con la finalidad de hacer oir su voz en el conjunto de la comunidad y, mas
especificamente, ante los organismos publicos, administrativos o politicos que regulan y controlan las
actividades de investigacion y la aplicacién de las nuevas tecnologias. Ello requiere también la voluntad de
establecer relacién con los medios de comunicacion, para mejorar la calidad de la informacion. Para ello se
han elaborado ya diversos Documentos sobre temas de actualidad en los que no existia una opinién unanime
en la sociedad, ni tampoco en las diversas comunidades cientificas implicadas.

En esta ocasion el grupo presenta un Documento que pretende aportar pautas Utiles a los ciudadanos, a los
centros asistenciales y a la administracidn, al proporcionar un modelo de Documento de voluntades
anticipadas, en el que cada uno pueda acomodar y redactar las propias previsiones respecto a las actuaciones
sanitarias que desee recibir, si se presentan determinadas circunstancias y se carece de conciencia para
manifestar personalmente la propia voluntad; con él se aspira a facilitar la tarea de quienes decidan hacer uso
de las nuevas posibilidades de ejercicio de la autonomia que la ley reconoce.

Para la elaboracién de esta propuesta, el grupo ha sido coordinado por el Dr. Albert Royes i Qui, Profesor de
Etica Médica de la Facultad de Medicina de la UB, y ha contado con la aportacion de los especialistas en
medicina, en enfermeria, en filosofia, en biologia, en antropologia y en derecho que se relacionan al final de
este Documento.

PREAMBULO

El respeto a la libertad de la persona y a los derechos de los pacientes adquiere una especial relevancia en el
marco de las relaciones asistenciales, ambito en el que la autonomia de la persona constituye un elemento
central cuyas manifestaciones mas evidentes, pero no exclusivas, se plasman en la necesidad de suministrar
informacion y de recabar el consentimiento de las personas enfermas. Una de las repercusiones de mayor
interés consiste en la posibilidad de establecer previsiones sobre las actuaciones terapéuticas que se desee
recibir, o no, en el futuro, posibilidad que ahora se abre a los ciudadanos como consecuencia de las ultima
decisiones normativas habidas en nuestro pais.

Asi, el dia 11 de enero de 2001 el Diario Oficial de la Generalitat de Catalunya publicaba la Ley 21/2000, de
29 de diciembre, "sobre los derechos de informacidn concernientes a la salud y la autonomia del paciente, y la
documentacién clinica”, en cuyo Art. 8 se regulan las voluntades anticipadas siguiendo lo establecido en el
Convenio sobre Derechos Humanos y Biomedicina -en vigor en nuestro pais desde el 1 de enero de 2000-, en
cuyo Art. 9 se instituye que "Se tendran en consideracion los deseos expresados con anterioridad respecto a
una intervencion médica por un paciente que, en el momento de la intervencion, no esté en condiciones de
hacer saber su voluntad". En esta misma linea, otras Comunidades Auténomas estan elaborando disposiciones
anélogas, e incluso se ha presentado ante el Senado una Proposicidn de Ley de contenido semejante que
cuenta con el respaldo de todos los grupos parlamentarios.

La posibilidad de otorgar un Documento de voluntades anticipadas, junto con la exigencia del consentimiento
informado, modificara profundamente la tradicion en las relaciones sanitarias dentro de nuestra cultura,
dominada por el paternalismo médico, actitud que privaba a las personas de algunos de sus derechos en
cuanto se convertian en pacientes. Es preciso valorar positivamente esta voluntad de cambio en las relaciones
asistenciales, si bien hay que tener en cuenta que una innovacion de tal envergadura -en habitos tan
arraigados- no es de esperar que tenga lugar rapidamente y requerird del empefio educativo de los
responsables de las instituciones sanitarias, en especial de los Comités de Etica Asistencial, asi como de una
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decidida actitud de los ciudadanos en el ejercicio del derecho a establecer sus voluntades.

Por otra parte, no conviene ignorar las dificultades afiadidas de caracter practico que existen para que los
documentos de voluntades anticipadas sean accesibles en los momentos y lugares en que se requiera conocer
su existencia y su contenido. Por ello, aunque la Ley determina que se hagan llegar al centro sanitario en que
la persona sea atendida y que se incorporen a la historia clinica, para que la prevision establecida sea
verdaderamente efectiva conviene contar con un Registro de Documentos facilmente accesible a los
profesionales sanitarios autorizados, lo cual resulta especialmente necesario en los casos de urgencia o
accidente.

Con el Documento de voluntades anticipadas que se presenta, se pretende ofrecer, a quien desee hacer uso de
este derecho, un modelo que contenga los elementos formales y materiales previstos por la Ley.

DECLARACION
EXPOSICION DE MOTIVOS
Considerando que la regulacion de los Documentos de voluntades anticipadas representa un importante paso
adelante en el respeto a la autonomia de las personas, al permitirles decidir respecto a las actuaciones
sanitarias que deseen recibir, o no, en el futuro si se encuentran en unas determinadas circunstancias, ya que la
ley reconoce que constituyen "un elemento coadyuvante en la toma de decisiones, a fin de conocer con méas
exactitud la voluntad del paciente™ cuando éste no se encuentre en condiciones de expresarla directamente en
el momento de necesitar una actuacion sanitaria.
Considerando que con el reconocimiento legal de esta posibilidad nuestro pais se une a la lista de sociedades
en que los ciudadanos pueden hacer uso de una opcion, largo tiempo deseada, que se incardina en el proceso
de concrecién de los Derechos Humanos en la sanidad, &mbito en el que la autonomia de las personas es un
valor de primer orden.
Considerando que los profesionales sanitarios y los centros asistenciales deberan habituarse a la existencia,
cada vez mas frecuente, de personas que hayan otorgado un Documento de voluntades anticipadas, lo que
requerira tratar abiertamente sobre tal posibilidad -en especial en casos de pacientes con enfermedades
cronicas o degenerativas- y conocer el contenido del Documento, a fin de respetar la voluntad de los pacientes
cuando estos no puedan manifestarla de manera inmediata.
Considerando que hay aspectos de la Ley que resultan equivocos e inclusive contradictorios con el espiritu de
la misma, ya que, a tenor de lo que se expone en su Predmbulo, conviene resaltar la dificultad de comprender -
en este contexto- manifestaciones como las que se recogen en el apartado 3 del Articulo 8 segin el cual "no se
pueden tener en cuenta voluntades anticipadas que incorporen previsiones contrarias al ordenamiento juridico
0 a la buena practica clinica, o que no se correspondan exactamente con el supuesto del hecho que el sujeto ha
previsto a la hora de emitirlas".
Porque, en primer lugar, es obvio que el marco legal de cualquier sociedad puede variar durante el intervalo
de tiempo que transcurra entre el momento de otorgar un Documento de voluntades anticipadas y el de hacer
efectivo su contenido; consecuentemente, serian aceptables previsiones que, aun no estando de acuerdo
actualmente con el ordenamiento juridico vigente, en un futuro puedan tener cabida dentro de la legalidad.
Porque, en segundo lugar, la mencidn a conceptos abiertos, como que no se tendran en cuenta voluntades
contrarias "a la buena practica clinica" -sin que se especifique en ninguna parte como y quién define, en cada
momento, qué se ha de entender por buena préctica clinica- puede dejar sin efecto la voluntad expresada por
el otorgante del Documento si el personal sanitario o las asociaciones profesionales entienden que tienen la
facultad de interpretar la adecuacion del contenido del Documento de voluntades anticipadas a una imprecisa
"buena préctica clinica". Es decir, vuelve a aparecer -y ahora en un texto legal- la actitud injustificadamente
paternalista que una norma dirigida precisamente a preservar la autonomia de los pacientes habria tenido que
abandonar sin ambiguedad.
Considerando que, para que todo esto sea efectivo, es necesario concretar las posibilidades que la Ley otorga
mediante algiin modelo de documento y, ademas, cumplir las formalidades para legalizarlo.
El Grupo de Opinién del Observatori de Bioética i Dret ha llegado a las siguientes
CONCLUSIONES
1. Es necesario fomentar la adopcion de estas decisiones previas facilitando su otorgamiento a personas
y centros, para lo cual es util que existan modelos de Documentos de voluntades anticipadas a la
disposicion de quienes deseen acogerse al derecho de otorgarlo, y que, respetando siempre la
multiplicidad de contenidos posibles, sirvan de esquema bésico en el que inspirarse para la elaboracion
de un documento propio o bien para modificarlo a voluntad.
Para ello, este Grupo de Opinidn presenta en el ANEXO un Documento de voluntades anticipadas
estructurado en dos partes:

e laprimera es una Hoja de instrucciones en la que se suministran orientaciones para las personas

interesadas en otorgar un Documento de voluntades anticipadas, y
e lasegunda es el Documento propiamente dicho, que sera necesario rellenar, firmar y formalizar
como el otorgante crea méas conveniente y de acuerdo con alguno de los procedimientos que



establece la Ley.
2. Es conveniente hacer especial hincapié en la designacion del representante como garante e intérprete
del cumplimiento de las voluntades expresadas en el Documento de voluntades anticipadas.
El representante, como persona de confianza del otorgante, que conoce su jerarquia de valores y sus opciones
vitales, serd quien mejor podré conocer y manifestar su voluntad cuando éste no pueda hacerlo personalmente.
3. Se debe promover y regular el establecimiento de un Registro General de Documentos de voluntades
anticipadas.
Este Documento debe ser facilmente accesible para quienes tengan que prestar atencién sanitaria en un
momento dado al otorgante y para los con él vinculados.
4. Se recomienda que el documento sea otorgado ante notario con la finalidad de dotarlo de un mayor
grado de vinculatoriedad.
Asi, al menos mientras no se creen y entren en funcionamiento efectivo los Registros que se proponen en la
anterior conclusion, estimamos que la manifestacion de voluntad realizada ante fedatario publico debe tener
mayor fuerza persuasiva a la hora de asegurar que sera respetada por médicos y familiares, ya que la presencia
del notario garantiza legalmente la capacidad del sujeto en el momento de suscribirlo.

ANEXO

Instrucciones para rellenar el Documento de voluntades anticipadas:

1. Respecto a los objetivos del Documento

Este Documento quiere dejar constancia fehaciente, y por escrito, de su voluntad, para cuando usted no pueda
manifestarla directamente, en relacion con las actuaciones sanitarias que desearia recibir, o no recibir, en
determinados supuestos.

2. Respecto al procedimiento a seguir

Es muy recomendable que lea cuidadosamente el contenido y que, si cree que puede serle de ayuda, pida
consejo con el fin de concretarlo a su caso personal.

Si es su deseo, puede modificar cualquier aspecto de su contenido, o bien afiadir cualquier consideracion que
crea oportuna. Con este fin, se han dejado espacios en blanco en el apartado de Instrucciones adicionales.

Ha de saber que este Documento puede ser invalidado en cualquier momento, pero solamente por usted.
Puede hacerlo bien sea al final del Documento, dénde hay un espacio previsto para formalizar por escrito la
revocacion, o bien en cualquier otro documento firmado por usted. Conviene que su voluntad conste siempre
de manera fehaciente para cuando no pueda expresarla por si mismo, y recuerde que si usted esta en uso de
sus facultades ya no sera necesario acudir a lo estipulado en sus voluntades anticipadas, pues podra
manifestarlas directamente.

Tenga en cuenta que es extremadamente importante la designacion de un representante -y un substituto para el
caso de que aquél se hallase imposibilitado para ejercer su funcidn por cualquier causa- ya que sera la persona
designada para resolver cualquier incertidumbre en la interpretacion de su voluntad. Es preciso que sean
personas de su maxima confianza, pero no es necesario que formen parte de su familia. Estas personas deben
conocer, con la maxima precisién, su intencién al otorgar este Documento y cuales pueden llegar a ser sus
funciones.

3. Respecto al contenido del Documento

En el Documento que presentamos se han previsto algunos supuestos tipicos. Pero dependiendo de su
situacion de salud, actual o futura, usted mismo puede considerar la conveniencia de afiadir otras posibilidades
que puedan precisar mejor sus previsiones.

En este Documento se hace referencia a la voluntad que "no me sean aplicadas -0 bien que se retiren si ya se
han instaurado- medidas de soporte vital". Bajo tal denominacion se incluyen habitualmente las siguientes:
reanimacion cardiorrespiratoria, conexion a un respirador mecanico, nutricién e hidratacién artificiales, o
cualquier otra que, si no se instauran o si se retiran, la vida se compromete a muy corto plazo.

Ademas, usted puede hacer constar, en el apartado de Instrucciones adicionales, otras voluntades, como por
ejemplo si no desea ser trasladado a un hospital y prefiere ser atendido en su domicilio, si quiere recibir
asistencia religiosa, si hay que advertir de su situacién a algunas personas concretas, ...

4. Respecto a la tramitacion del Documento

La normativa prevé dos caminos alternativos para validar este Documento:

o formalizarlo ante notario, como cualquier testamento; es el procedimiento que mejor puede
garantizar que su voluntad sera respetada.

o firmarlo delante de tres testigos mayores de edad y con plena capacidad de obrar, teniendo en cuenta,
ademas, que dos de ellos, como minimo, no han de tener relacion de parentesco -hasta el segundo
grado-, ni tampoco vinculos patrimoniales con el otorgante. Si se hace uso de esta posibilidad, es
necesario que los testigos firmen en el espacio reservado para ello en el propio Documento.

5. Consideraciones finales
Tenga en cuenta que su médico, sus familiares, su representante y representante sustituto han de conocer la



existencia de este Documento, asi como su contenido. Es muy recomendable, por tanto, que tengan copiay
también que se adjunte a su historia clinica, alli donde la tenga abierta o puedan abrirla en el futuro.

No olvide poner la fecha y firmar el Documento, y hacer que tanto su representante como su representante
sustituto también lo firmen, asi como los testigos -si usted ha escogido esta opcidn para formalizarlo.
Documento de voluntades anticipadas (documento MS-Word)
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DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Yo, , mayor de edad, con DNI nam.

y domicilio en , calle

, con plena capacidad de obrar y actuando libremente, otorgo el presente Documento
de voluntades anticipadas.

En lo que se refiere a la interpretacion y aplicacion de este Documento, designo mi

representante a , con DNI
nam. , con domicilio en calle
y teléfono

, quien debera ser considerado como interlocutor valido y necesario para el médico o el equipo
sanitario que me atienda y como garante del cumplimiento de mi voluntad aqui expresada. De

la misma manera, por si se diera el caso de renuncia o imposibilidad de mi representante

designo como representante sustituto a , con DNI nam.
, 'Y domicilio en , calle y teléfono
DISPONGO:

Si en un futuro me encontrase en alguna de las situaciones que se sefialan a continuacion:

Demencia severa debida a cualquier causa (por ejemplo: enfermedad de Alzheimer...)

2. Dafios encefdlicos severos debidos a cualquier causa (por ejemplo: coma irreversible,
estado vegetativo persistente,...)

3. Enfermedad degenerativa neuromuscular en fase avanzada (por ejemplo: esclerosis
multiple,...)
Cancer diseminado en fase avanzada (por ejemplo: tumor maligno con metéastasis,...)

Enfermedad inmunodeficiente en fase avanzada (por ejemplo: SIDA,...)

o

(otras)

Y si a juicio de los médicos que entonces me atiendan (siendo por lo menos uno de ellos
especialista) no hay expectativas de recuperacion sin que se sigan secuelas que impidan una

vida digna segun yo la entiendo, mi voluntad es que NO sean aplicadas -0 bien que se



retiren si ya han empezado a aplicarse- medidas de soporte vital o cualquiera otras que

intenten prolongar mi supervivencia.

DESEO, en cambio, que se instauren las medidas que sean necesarias para el control de
cualquier sintoma que pueda ser causa de dolor, padecimiento o malestar, aunque eso pueda:
o Acortar mi expectativa de vida.

o Poner fin a mi vida.

Instrucciones adicionales:

Solamente en caso de ser mujer y estar en edad fértil:

Si en el momento que me encuentre en alguna de las situaciones antes
citadas estoy embarazada, mi voluntad es que:
O Se mantenga integramente la validez de este Documento.
O La validez de este Documento quede en suspenso hasta
después del parto.
O La validez de este Documento quede en suspenso hasta
después del parto, siempre que haya suficientes garantias

de que mi estado clinico no afecte negativamente al feto.

En caso que el o los profesionales sanitarios que me atiendan aleguen motivos de
conciencia para no actuar de acuerdo con mi voluntad aqui expresada, solicito ser

transferido a otro u otros profesionales que estén dispuestos a respetarla.

Lugar y fecha: \

Firma del otorgante:

Firma del representante:




Firma del representante sustituto:

En caso que el presente Documento se otorgue ante testigos y no ante notario:

Primer testigo: , DNI ndm.:
Firma:

Segundo testigo: , DNI ndm.:
Firma:

Tercer testigo: , DNI nim.:
Firma:

Si, mas adelante, el otorgante quisiera dejar sin efecto el presente Documento podré firmar, si lo

desea, la siguiente orden de anulacion:

Yo, , mayor de edad, con DNI nam.

. , con plena capacidad de obrar y de manera libre anulo y dejo sin efecto el

presente Documento de voluntades anticipadas en todos sus extremos.

Lugar y fecha:

Firma:




