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"Insanity: doing the same thing over and over again and
expecting different results."

Atribuida a Albert Enstein

.
“Bojeria: fer la mateixa cosa un cop i un altre i esperar resultats diferents”.
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INTRODUCCIO

Els éssers humans construim la nostra identitat com persones, com éssers
culturals i responsables amb independéncia, llibertat o autonomia existencial, a través
de la comprensid de nosaltres mateixos i de la nostra iniciativa, i a través del
reconeixement que rebem dels altres.

Per tant, els éssers humans estem dotats de llibertat? (o, més aviat, d’'una
“llibertat condicional” o condicionada) i sotmesos en tot moment a les lleis de la
contingéncia”. Les decisions humanes poden produir canvis, ruptures i modificacions
en el curs dels esdeveniments naturals (ja siguin de caracter personal o a nivell global)
gue no sOn coneguts a priori per la persona que decideix entre les diverses opcions.
Per aix0, moralment I'ésser huma ha de tenir un adequat reconeixement dels demés
per tal de no exercir-els-hi cap forma d’opressié o influéncia indeguda i per respectar
la seva llibertat de decisid i accid respecte de la seva propia vida i existéncia.

La llibertat de la persona i la seva autonomia com a individu sén conceptes i
realitats practiques que cal preservar en tot moment en la relacioé que s’estableix entre
el pacient i el professional sanitari, i entre el pacient i tot el que teb relacié amb
I’administracié de la salut.’ Aixi, el Dret a la Informacid, el Consentiment Informat i les
anomenades Voluntats Anticipades seran els tres puntals on descansi el respecte a
I’Autonomia de la persona com a principi bioétic a respectar en tots els casos, de la
mateixa manera en quée també han de ser respectats els altres principis de la Bioética
actual.

* Contingéncia: incertesa de si els esdeveniments futurs podran o no tenir lloc, depenent de si I'ésser
huma adopti unes o altres decisions en exercici de la seva propia llibertat, sobre una Natura sotmesa a
lleis.




A través d’aquests tres puntals, la relacié entre el professional sanitari i la
persona atesa deixara de ser dominada per un cert paternalisme medic, ben
intensionat pero equivocat, que va ser caracteristic de gran part de la historia de les
professions sanitaries a occident, passant d’'una manera gradual i sense ruptures
brusques a saber la importancia de respectar en primer lloc les opcions personals i els
valors de la persona atesa, i a respectar les opcions escullides després de una correcta,
veridica i entenedora explicacié i posteriormente dels valors de la col-lectivitat i de tot
I’entorn de manera global.

Per analitzar aquests aspectes, en les pagines que segueixen es realitza una
analisi en profunditat estructurat en diversos blocs:

1. En el primer bloc s’analitzen els aspectes antropologics, historics i
filosofics de les bases de la Bioética, aixi com els conceptes de persona i de dignitat
dels éssers vius. Posteriorment, es passa aexposar un analisi dels fonaments legals i de
les definicions de les més importants vessants de la Bioética actual i dels seus principis.
A continuacié es fa una descripcié teorica del Document de Voluntats Anticipades
(DVA) i un analisi dels estudis publicats que mostren el coneixement del citat
document entre la poblacid, entre els pacients i els seus familiars i entre els
professionals sanitaris; també s’analitzen els pros mi contres de algunes actuacions de
promocié del DVA i com a final d’aquest primer bloc es descriuen les principals
conclusions a que s’arriba després de totes les reflexions i analisis, definint els
objectius generals i particulars de la present tesi.

2. En el segon bloc en que se estructurat la tesi, es realitza una analisi
exhaustiva de les normatives legals vers les voluntats anticipades a Catalunya, a les
altres comunitats autonomes de I'Estat Espanyol i als altres paisos europeus i de
I’entorn dels paisos occidentals; s’exposa també I'analisi de les diferéncies entre els
models de DVA proposats en cada un dels ambits geografics considerats. En un segon
temps es realitza una analisi del nombre de DVAs registrats i de I'index de registre de
DVAs en cada una de les societats que porten un registre o que han publicat els
resultats d’enquestes amb una fiabilitat estadistica suficient.

3. En el tercer i darrer bloc del text de la tesi és on es realitzen i
desenvolupen les propostes per a millorar la redaccié, I'is i el compliment del
document a Catalunya, a partir de totes les dades i les reflexions realitzades en els
blocs primer i segon.




PERSONA, DIGNITAT | AUTONOMIA
Analisi antropologica

“Fa diversos milions d’anys i durant un periode indeterminat, I’home primitiu va
passar de proferir crits o interjeccions a la comunicacié verbal. El llenguatge i la
comunicacid varen servir per a poder sobreviure com espécie. La parla és una
particularitat especifica de I'home que el distingeix dels animals superiors, amb qui
comparteix els cinc sentits.””

Potser és podria considerar com el comengament del concepte d’individualitat,
el moment en qué un antecessor hominid fou capa¢ de construir una frase
proposicional, amb un subjecte que s’identifica amb qui parlava: el primer huma que
fou capac de dir «jo» (no referit a la capacitat de pronunciar aquest fonema, siné
capac de concebre i enunciar el concepte de “un mateix”, separat i diferent de la resta
de la comunitat).

El llenguatge proposicional, caracteristic del llenguatge huma i elaborat a partir
de proposicions o frases amb un subjecte, un verb i un predicat precisa d’una
estructura cerebral i d’uns centres neurologics del llenguatge molt més elaborats que
els llenguatges més simples, atribuits a la resta dels animals que, encara que en molts
casos és evident que intercanvien informacio a través d’algun mecanisme que podriem
considerar llenguatge, sembla ser que no va més enlla del intercanvi d’informacio
sobre la posicid en I'espai, sobre |’activitat o al voltant de la preséncia de perills.

Per Ernst Tugendhat”
“ I'estructura del llenguatge proposicional és el producte de I'evolucié biologica
que permet comprendre molts dels trets (no tots) que solen ser considerats com els trets
caracteristics que distingeixen els éssers humans dels demés animals. Per exemple:
racionalitat, llibertat, objectivacio de si mateix i de I’entorn, consciencia de valors i
normes, dir «jo».”

Tugendhat cita Aristotil en la seva obra Politica, en els passatges en que
compara la societat humana amb les colonies d’alguns animals; Aristotil atribueix el
concepte de “bo per a un mateix” a la necessitat que aquest concepte sigui el predicat
d’una frase que contrasti amb un sentiment d’alldo que és agradable, atribuint aquesta
capacitat humana de relacionar-se amb allo que és bo a 'estructura predicativa del
seu llenguatge (Aoyog, logos).




En el llenguatge huma, parlant i oient (emissor i receptor del missatge)
s’entenen sobre una i la mateixa cosa, fet que sembla no existir en les demés especies
animals, que semblen comunicar-se mitjancant una cadéncia d’estimul-resposta en
transferéncia unilateral d’informacio.

El llenguatge proposicional permet també la reflexié o raonament (quant a
interrogacid intel-lectual sobre les raons a favor i en contra) al voltant de les
proposicions compreses, que atorga racionalitat a I'ésser huma que posseeix aquest
llenguatge. La reflexié tedrica raona sobre alld que és vertader, i la reflexié practica
raona sobre allo que és bo.

| mitjancant la paraula «jo» es fa referéncia a un mateix, al propi parlant com a
subjecte independent i separat de tots els demés objectes i persones. «Jo» implica que
I’ésser que parla és una persona diferent de tots els demés, amb les seves propies
opinions, desitjos, intencions i sentiments, objectivades com predicats de la proposicio
que té com a subjecte I'individu independent que identifico como «jo».6

“El «jo» és un concepte molt important a Occident i la simple idea que el «jo»
pugui desaparéixer causa estralls. La nostra idea del jo és molt més profunda que el
simple reconeixement d’un mateix. Els ximpanzés també son conscients de si mateixos
i es reconeixen al mirall, pero nosaltres, a més de reconéixer-nos, som capa¢os
d’imaginar i de generar conviccions.”’

Amb el concepte de «jo» es té idea d'un univers d’éssers independents,
cadascun amb els seus propis sentiments, desitjos, opinions, etc., amb un centre, el
«jo», que es transforma en egocentrisme: la persona que diu «jo» té els seus propis
sentiments, desitjos, interessos i opinions i sap que |li pertanyen a ell mateix i a ningu
més, donant-se una importancia absoluta i comprenent que cada un dels altres éssers
gue conformen el seu univers tenen també els seus propis sentiments, etc., i es donen
també una importancia absoluta a si mateixos.

A través del llenguatge proposicional i del concepte i Us del «jo» com a subjecte
de les proposicions, els éssers humans desenvolupen una relacié “objectivant” amb
ells mateixos i tenen consciéncia de projeccié de la seva propia vida cap al futur a
través del plantejament valoratiu: «Com vull/he d’entendre’m a mi mateix, com
vull/he de viure?» i, de manera afegida i sorprenentment, els humans:®

“”

. es comporten respecte de la continuacid de la seva vida i, per cert, de
manera que prenen posicio respecte de la seva vida en termes valoratius i, donat un cas
limit, poden desitjar la mort.”




Segons Tugendhat, aquests plantejaments sdn tipicament i exclusiva propis de
I’ésser huma, segons sembla ser, i tots ells venen derivats del concepte de «jo» i de les
seves implicacions en el llenguatge proposicional Unic en I’espécie humana, fins on les
ciencies biologiques han arribat a comprendre.




Analisi historica
Des d’una perspectiva antropologica—historica, la relacié entre la persona amb

malaltia o patiment i la persona amb capacitat de prestar ajuda ha variat a través de
I’evolucié de la Humanitat.

Durant la primera época de la humanitat, des del Paleolitic i fins el sorgiment
de la civilitzaciéd hel-lénica, la relacid entre I'ésser huma necessitat d’ajuda i el
prestador d’aquesta ajuda comeng¢a amb el que Lain Entralgo defineix com instint
d’auxili o ajuda espontania, quan aquell que ofereix ajuda veng la seva tendéncia a
abandonar al necessitat, per a passar a intentar activament la seva proteccid (per
exemple, el cas d’'una mare que abraca el seu fill malalt). Aquest és un cas de decisio
voluntaria, de venciment del impuls, instint o tendéncia a abandonar el malalt, present
a la practica totalitat dels altres animals; I'abandonament del membre malalt té com a
objectiu la “proteccié de la manada” (o clan) que esta en moviment i que, si es
detingués, quedaria exposada als depredadors. Aquest impuls d’abandonament de
I'animal malalt existeix a la majoria d’animals superiors més gregaris i €s una part de
selecciod dins de lam propia especia.

Posteriorment en el temps evolutiu de I'espécia humana, i quan es conforma
una societat humana organitzada i amb creences religioses (o supersticioses), sorgeix
la creenca d’una forca sobrenatural, I'existéncia de circumstancies capaces de
modificar el curs de la malaltia i que poden millorar (o empitjorar) la situacio de la
persona malalta.’ Sorgeix llavors la conviccié que aquelles forces o circumstancies
poden ser canalitzades per alguns membres de la societat en forma de ritus o accions
gue els indueixen a actuar sobre l'individu malalt. En aquestes creences, que podem
qualificar com de fetilleria o xamanisme, el fetiller o el xaman no posseeixen els
suposats poders sind que, presumptament, Unicament coneixen la manera
d’aconseguir que aquests poder exteriors actuin sobre la persona malalta o
necessitada i que aconsegueixin aixi aquesta desitjada “curacié magica”.

En aquestes cultures no és tan important la terapia contra la malaltia com la
cerca de les seves causes i la formulacié de un ‘diagnostic’.'® Aixi, la conviccié dels
components de la societat és que, en els casos de fracas dels ritus, el fracas no es deu a
la ineficacia de les forces sobrenaturals, sind que el responsable és la “impuresa”
d’algun dels dos actors del procés: per una banda pot ser el fetiller o I'altra banda es a
dit la persona malalta. En aquestes creences de tipus xamanic, no s’estableix una
relacido personal entre el fetiller i la persona malalta, no existeix encara la relacié
metge-pacient o la denominada “amistat medica” de Lain Entralgo, sind que el pacient
sent una barreja d’aversié—temor i veneracié envers el fetiller.




Més endavant en el temps, amb el transcurs de la historia de la humanitat
(sense abandonar totalment I'anterior tipus de relacié que, amb algunes variacions
encara roman vigent fins i tot en els nostres dies i no de manera Unicament residual),
sorgeix el primer anomenat “tractament empiric”, que consisteix en I'aplicacié, d’una
manera repetitiva i sistematica, d’una técnica o practica curativa que fou descoberta
per atzar, i que en algunes ocasions es demostra com util. Al no poder comprendre la
relacid causa—efecte de la suposada practica terapéutica, molt sovint s’ha relacionat
aquest empirisme incipient amb I'existéncia d’'una magia o amb una supersticié. La
majoria de tractaments anomenats tradicionals o naturals es basen en aquell
empirisme, a no ser que la seva evolucidamb el temps els hagi portat a llur
comprovacié a través del metode cientific.

Jacques Attali*! creu trobar en 'origen de la paraula “metge” una arrel sanscrita
de la paraula “meth”, el significat de la qual és “maleir” o “conjurar”. D’aquesta
manera, es suggereix que el metge sorgeix en el moment en qué algu es disposa a
absorbir o transferir el dany que un altre esta patint, a través d’un pacte, compromis o
jurament entre el que obrara la transferéncia del dany amb el que el pateix.

Historicament, a la Grécia dels segles VI i V abans de Crist, apareix ja
I'anomenada medicina técnica,’? a través de la idea filosofica de que és possible
coneixer la naturalesa de les coses (vives o inerts) a través del logos (Adyoc), o saber
racional; i és a través del coneixement d’aquesta naturalesa que se la pot ajudar o
perfeccionar a través de I'art (t€yvn). Amb la rad i 'observacié rigorosa de la realitat es
pot coneixer la vertadera naturalesa de les coses i les seves causes, podent d’aquesta
manera aplicar una accié per a modificar-les, la qual cosa sera la base de l'accié
terapeutica. D’aquesta manera, el metge coneix (o pretén conéixer) el “per qué” de les
malalties i “qué fer” per tal de millorar-les; segons Lain Entralgo, deixa de ser un fetiller
per passar a ser un “técnic de la medicina”, establint una relacié d’amistat (philia,
@iAia) amb el pacient per amor a la naturalesa (en aquest cas al propi ésser huma) i
per amor a l'art capac¢ de perfeccionar la naturalesa. El metge ja no esta rodejat
d’aspectes magics i sorprenents, sind que és «I’lhome de la ciéncia»:™

“Certament, el metge no és concebut como el bruixot o com el medicine-man
d’algunes tribus primitives, pero tampoc es tracta del practic que es limita a aplicar
mecanicament els seus coneixements a la curacio del malalt.”

En I'Etica a Nicomac, Aristotil cita una inscripcié que, segons sembla, es trobava
. 1
a l'illa de Delos:**

“El més bell és el més just, i el millor, estar sa; pero el més plaent és el que un
desitja obtenir.”




Per a la societat grega la salut era el bé més preuat, sense la qual no era
possible la bellesa, i per aquesta rad el metge gosava de certa posicid social com aquell
gue podia aconseguir restaurar la bellesa a través de la Medicina, considerada como la
més preuada de les Arts (la Medicina era considerada una de les Arts, i no una Ciéncia,
donat que s’exercia de manera manual i era retribuida amb diners, ambdues
circumstancies menyspreades a |’antiga Grécia).

Il “

L'actitud del metge de I'época hipocratica i I'“autoritat d’Escolapi” (déu de la

Medicina) ja mostrava la idea de la medicina com |’exercici d’'una ciéncia (o més ben
dit d’'una tecnica) que avui considerariem “integral”: en aquell moment historic el
metge no s’havia d’ocupar Unicament del benestar fisic, sind també promoure el
benestar espiritual del pacient i amb ell havien de cooperar els familiars del propi

pacient i fins i tot el medi ambient.

Hipocrates semblava entendre la salut a través del que ara considerem el
paradigma socio—ecologic de la salut i la malaltia, quan parlava de la influéncia del
medi ambient en qué viu I'ésser huma com a causa de malaltia (“aires, aigiies i llocs”) i
quan afirma que “Caminar és la millor medicina de ’home”, relacionant aixi la salut
amb I’exercici fisic, la correcta nutricid, I'estil de vida i 'ambient en qué es viu (a la
antiga Grécia els metges eren consultats fins i tot per a la construccié de noves
ciutats). Hipocrates considerava la salut com una variable dependent del medi ambient
i la malaltia com un procés natural.

De manera generalitzada es pensa que a la Grecia hipocratica (segles Vi IV a.C.)
I’exercici de la medicina es basava en el paternalisme; sembla ser que la medicina era
exercida per persones de diferent extraccié social, molt sovint autodidactes (en total i
lliure competéencia entre ells i sense I'existencia d’una llicencia per a I'exercici de la
professid), pel que la societat no els tenia massa confiang:a.15 Alguns dels metges de la
societat grega s’associaven en agrupacions de caracter sectari, abonant el concepte de
“sacerdoci” en I'exercici de la medicina.

Es troben exemples de principis clarament relativistes o utilitaristes (com
s’anomenarien en llenguatge actual) en escrits tan antics com els Dissoi Logoi,
probablement escrits al voltant de I’any 400 abans de |la nostra era per un autor encara
no aclarit.’® Per a I'autor d’aquestes senténcies, i Aristotil en citar-les a les seves obres
semblava estar-hi d’acord, mentir o enganyar no és considerat sempre necessariament
dolent: es pot mentir als enemics i fins i tot a aquells que estimem.

En aquests arguments relativistes s’hi objectiva un paternalisme sense
concessions a la llibertat individual:




“Per exemple els vostres pares: si el vostre pare o la vostra mare ha de prendre
una medicina i no ho vol fer, no és just donar-li amb el menjar o amb la beguda i dir-li
que no és alla? Aixi, és [just] mentir i enganyar els nostres pares.”

Els Dissoi Logoi i Aristotil afirmen que mentir és normalment dolent, perd que
no sempre ho és. Molts segles després, aquestes afirmacions i consideracions seran
rebutjades per Immanuel Kant en la seva Fonamentacid per a una Metafisica dels
costums i amb el seu imperatiu categoric.

Segons sembla, tal i com s’ha considerat tradicionalment, el metge hipocratic
tenia relacié amb el pacient i que presentava les caracteristiques dels conceptes
paternalista i “maternalista” alhora:

a) Paternalista: el metge (i la societat en conjunt) considerava el malalt com a
una persona sense la capacitat per a fer el bé i desproveit de qualsevol autonomia
moral; per tant el metge decidia quina era la postura correcta en quant al tractament,
pel “bé” del pacient, és clar que segons el punt de vista de les conviccions del propi
metge;

b) Maternalista: “el tracte amb els malalts ha de ser en tot moment exquisit,
gratuit i amable, preocupat fins a I'extrem per tal de fer suportable la seva propia
malaltia, conversador amable i atent amb ells.”

Tot i aixi, aquest interés pel benestar fisic i espiritual del pacient no passa, en
aquell temps, pel respecte a I'opinid i als desitjos del pacient; sembla, doncs, que la
tendéncia era considerar el pacient com un subjecte passiu, considerat incapa¢ de
prendre decisions autdbnomes, es a dir no podia pendre decisions per fet de no estar
preparat i llur desconeixement I'incapacitava per pendre decisidns sobre le seva salut.

Pel contrari, els coneixements del metge sobre el cos huma i les seves
alteracions el feien aparentment un subjecte amb capacitat per pendre les decisions
més adequades, obviant les opinions del pacient, protagonista indiscutible de la seva
propia historia.

Aguesta forma de interpretar el principi de beneficéncia (buscar el bé del
pacient, encara que sigui en contra de la seva voluntat o, més ben expressat,
prescindint de la seva voluntat) ha arribat fins els nostres dies i exemples de la seva
existéencia poden ser trobats en bastantes ocasions i en diversos molts ambits de la
salut.




El metge hipocratic representava mentalment la malaltia i tota la seva
evolucié:

a) passada (a través del interrogatori o anamnesis"),
b) present (establint el diagn(‘)stica mitjancant I'analisi dels seméix, o
c) simptomes i signes de la malaltia a través de la semiologia®) i

d) futuraatravés del pronbstici.

A partir d’aquest amor a la naturalesa (i, per tant, també a I'home com a
integrant d’aquesta) i a I'art, s’aplicaren en la medicina hipocratica dos principis: el de

|”

“no fer mal” (primum non nocere) i el d’abstenir-se d’intervenir si es pensava que el
pacient estava proper a la mort; en general, no es comunicava al pacient quina era la
seva afeccid, sobretot si aquesta era greu. Aquests dos principis s’han mantingut dins
I'imaginari col-lectiu dels professionals de la medicina des de llavors i han arribat als
nostres dies: el primum non nocere resta encara vigent, mentre I'absteniment
d’actuacions en situacié de mort imminent del pacient ha restat aplicat fins la definicié
de les cures pal-liatives i de la cura a la persona en situacié agonitzant, fa ben pocs

anys.

Tot i aixi, i contrariament a la idea més estesa, hi ha indicis documentals de que
a la civilitzacié egipcia, i a Grécia i a la Roma antigues els metges havien de, d’alguna
manera, obtenir I'aprovacié del pacient per a iniciar la accié terapéutica,17 en especial
per als pacients d’un estrat social més afavorit. Aixi, el propi Platé (428-347 a.C.) en el
llibre IV de les Lleis (720c)*® planteja I'existéncia de dues maneres d’exercir la
medicina, depenent de I'origen del pacient i el tipus de metge que I'atén. Platd posa en
boca d’un ciutada d’Atenes que conversa amb Clinies i amb Megil:

“l, doncs, no te n’adones que, essent en una part lliures i en altre part esclaus
els malalts de les ciutats, als esclaus els tracten en la generalitat dels casos els metges
esclaus, ja sigui corrent d’un costat a I'altre, ja sigui romanent a les seves consultes, i
que cap d’aquests metges dona ni admet la menor explicacié sobre cap malaltia
d’aquests esclaus, siné que prescriu el que li sembla segons la seva practica, com qui
esta perfectament al corrent i amb el cofoisme d’un tira, i salta d’alla a buscar un altre

¥ Anamnesi: del grec avauvnotg, record.
s Diagnosi: del grec dtayvwolg, coneixement.
® Semiologia: del grec onuetov, signe, i —logia (de Adyoc).

® Pronostic: del grec mpoyvwotc (prognosi), coneixement anticipat d’algun succés.




esclau malalt, alleugerint d’aquesta manera el seu amo en la cura dels pacients? No
observes, per altra banda, que el metge lliure atén i examina basicament les malalties
dels homes lliures i, investigant-les des del seu principi i pels seus fonaments naturals, i
conferenciant amb el propi malalt i amb els seus amics, aprén ell per si alguna cosa
dels malalts per un costat, i per I'altre instrueix en la mesura de la seva capacitat al
malalt mateix, sense prescriure res sense haver-lo convencut; i que només llavors,
tenint-lo ja estovat per la persuasio, tracta de consumar la seva obra restituint-li la
salut?”

Encara que no ens ho proposem, apareixen possibles paral-lelismes amb
I’exercici de la medicina a I'actualitat. De tota manera, el concepte de consens no
apareix en aquest periode en cap moment, sind que Unicament el “metge lliure”
ofereix informacid per prevenir o avisar al “pacient lliure”, per tal d’”estovar-lo per la
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persuasio”, no escoltant i tenint en compte els seus desitjos.

Posteriorment, uns dos-cents anys abans de Crist, a I’Antic Testament i en el
poble jueu s’inclou el concepte de que el metge és un intermediari de Déu per a
I'alleujament del malalt i que la malaltia és conseqiiéncia del pecat i és a través de
I'oracid i del penediment, juntament amb els medicaments que Déu ha posat a la
Naturalesa (i que el metge coneix) i amb l'oracid del propi metge, que s’arribara al
guariment del malalt. Aquest concepte reafirma el concepte de qualitat semblant a la
sacerdotal dels professionals sanitaris de I’época.

Algunes escoles com la epicureista dels segles IV i lll abans de |la nostra era no
pensaven gens que la malaltia tenia el seu “origen en el pecat, ni el sofriment la seva
causa en una falta que s’havia d’expiar”,*® opini6 estesa en la societat ja de manera
majoritaria, també a Gréecia; aquestes escoles hedonistes o materialistes foren
combatudes i eclipsades per la cultura predominant, dualista i idealista de la que ha
estat hereva I'actual cultura occidental cristiana.

Amb el concepte que Jesus de Nazaret promou, amb les seves doctrines
humanitaries d’amor al proxim i filantropia i a través del desenvolupament que de la
seva doctrina realitza I'Església, es consolida |'exercici de la Medicina com un
“sacerdoci de la salut”. Per a Lain Entralgo, el concepte cristia de la vida implica que la
relacié6 metge—malalt s’entengui com un acte d’amor del metge cap als malalts (cap al
proxim), amor que és preexistent al coneixement tecnic i amb un matis religiés, que
presumptament es deriva dels manaments del Nou Testament.

La medicina al vell continent queda en mans dels religiosos durant molts segles,
neixen els primers hospicis i hospitals i els monestirs sén focus d’atraccié de malalts,
fins el moment en queé la poblacid és conscient de la manca d’efectivitat de I'oracié per




a la prevencié de les malalties i de les epidémies que varen assolar Europa durant
I’'Edat Mitjana (les més ben documentades sén la Pesta de Justinia en el segle VI, i la
Pesta Negra del segle XIV, aixi com els mals endemics: primer la lepra i després la
sifilis).

Es llavors quan I’Església renuncia a I'exercici de la Medicina (encara que no
renuncia a la cura humanitaria dels malalts) i aquest exercici passa a mans laiques,
degut també a qué cada cop més freqlientment els monjos s’allunyaven dels monestirs
per a atendre les demandes mediques de la poblacid, cosa que interferia amb els seus
deures religiosos.

La questid es va abordar primer en el Concili de Clermont (1130), durant el
Concili de Reims (1131),en el concili de Letran (1139) i posteriorment en el Concili de
Tours (1163, en el qual es prohibeix oficialment la practica quirdrgica als clergues -
Ecclesia abhorret a sanguine- per part del papa Inocenci lll, ordre que és vigent a partir
de 1215). Posteriorment, també a través dels concilis de Paris (1212-1213), es
restringeix primer i es prohibeix després als monjos exercir la medicina perque,
presumptament, pertorbava la vida sacerdotal.

Mentrestant, feia ja segles que el coneixement cientific i medic s’anava
dipositant i desenvolupant també a les civilitzacions arab i jueva. El rabi Mosé ben
Maimon (Maimonides, 1135-1204), metge i filosof jueu que exerci a la peninsula
ibérica i a Egipte, deia que I'exercici de la medicina és més que un art o una ciencia, “és

III

una missié totalment persona
Ca . 20 .
Maimonides® sostenia que

“.. hem d’aplicar a cada pacient en particular I'atencid i la consideracid especials i
idonies per a ell, doncs durant la malaltia cap persona reacciona igual a una altra”,

i considerava al pacient com un ésser huma que té, al mateix temps, el que ara
en diriem problemes fisics i problemes psico—sométics,21 amb el que donava carta
d’existéncia a la necessitat de I'atencid individualitzada, encara que no especificava
encara de manera expressa el respecte per la voluntat del pacient.

Durant el segle XlIl apareixen les ordres dominica i franciscana, ambdues hostils
a qualsevol activitat cientifica, reforgant el rebuig de la practica de la medicina per part
dels religiosos cristians i en compliment de I'ordre del papat I'any 1243, per la qual en
els estatuts de les ordres religioses hi havia de constar explicitament la prohibicié als
seus membres de I'estudi i I'exercici de la Medicina. L'any 1302, Bonifaci VIII torna a
reafirmar la prohibicid dels clergues de I'exercici de la Medicina. Amb aquest procés es
laicifica I’exercici de la Medicina, passant al poder dels reis i dels senyors. Tot i aixi, el




model de comportament dels metges ha de seguir essent el Crhistus medicus, el
salvator mundi, el medicus magnus:*

“Els homes que tenen com a missid guiar, aconsellar o curar tenen en Crist el seu
model i el seu prototipus. L’han d’imitar posant en practica les dues virtuts médiques
per excel-léncia: discretio i misericordia. La vertadera qualitat d’'un metge no es
concreta en I'acte de la curacié com a tal, siné en la misericordia amb qué és capa¢ de
tractar els seus pacients.”

El procés de laicificacid iniciat en el segle Xll i aprofundit durant els segles Xl i
XIV continua amb l'imperi de la rad, separant la malaltia de la influencia religiosa i
apropant-la a una incipient ciéncia. De tota manera, |'exercici de la Medicina per part
dels professionals era, encara, essencialment paternalista: el malalt segueix essent
tractat quasi com un incapacitat mental, en relacié amb temes de salut i sotmeés a un
déspota il-lustrat: el metge.?® Es segueix considerant el malalt com un ignorant que no
pot tenir els coneixements, la capacitat intel-lectual ni I'autoritat moral per a oposar-se
o discrepar dels desitjos i decisions del metge, que (presumptament) coneix
exactament el que li convé al malalt.?*

A través de la porcid subjectiva (la segona part) de la disjuntiva emprada per
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Descartes: “Perqué el ser és el penso, o bé el ser és perqué el penso?”, s’estableix
I'autonomia de I'home d’una manera absoluta i individual, que sera a partir d’ara qui
decidira el que és bo i vertader, i el que és dolent i fals. El desenvolupament i I'aplicacid
d’aquest concepte cartesia portara a la plena independéncia i a 'autonomia de I'ésser

huma.

Només amb I'adveniment del Idealisme i la ll-lustracié varen anar canviant els
conceptes, fins a I’'enfonsament del paternalisme dels reis per a donar pas al concepte
de Estat amb orientacid secular en les declaracions de Filadélfia (1774) i de Virginia
(1776) i, sobretot, amb la Revolucié Francesa de 1789 i la promulgacié dels Drets de
I'Home i del Ciutada (moment en qué podriem considerar el comencament de la
“modernitat”).

Kant, en la resposta a la pregunta Qué és la ll-lustracié?, en el text amb el
mateix titol publicat I'any 1784, la defineix amb aquestes paraules:25

“La il-lustracio és la sortida de I’ésser huma de la seva minoria d’edat, de la qual
ell mateix és culpable. Minoria d’edat és la incapacitat de servir-se del propi
enteniment, sense la direccié d’un altre (..) La majoria dels homes, tot i que la
naturalesa els ha lliurat des de fa temps de conduccio aliena (naturaliter maiorennes),
romanen amb gust sota ella al llarg de la vida, degut a la mandra i la covardia. Per aixo
els és molt facil als altres erigir-se en tutors. Es tan cdmode ser menor d’edat! Si tinc un




llibre que pensa per mi, un pastor que reempla¢a la meva consciéncia moral, un metge
que jutja sobre la meva dieta, y aixi successivament, no necessitaré del propi esforg...”.
Amb aix0, 'individu passa:*®

“..de la condicid d’inepte, de convidat de pedra, a la de ciutada amb capacitat
decisoria. Igualtat, llibertat i fraternitat constituien, sense dubte, una nova moral de
projeccio ecuménica. Amb ella mor el despotisme i neix el poble sobira.”

Per Michel Onfray?®’, el projecte és I'alliberament de

“..els homes de la minoria d’edat; per tant, desitjar els mitjans per assolir la
maduresa; remetre a cadascu la seva responsabilitat amb respecte a I'estat de minoria
d’edat: tenir el coratge de valer-se de I'enteniment; atorgar a si mateix i als altres els
mitjans per accedir al domini de si.”

Quan Kant es refereix a “I’home”, en realitat fa referéncia als ciutadans de sexe
masculi i raca blanca que sén tinguts per ell com “ciutadans actius”, als que “poden
pensar” (molt sovint s’ha acusat a Kant de misoginia); de les dones en té la idea que
son el sexe débil, i tampoc considera com ciutadans actius les persones de raca negra,
ni els camperols, servents, empleats ni altres ciutadans passius.28 Aquest concepte ha
anat variant amb els anys, i en l'actualitat es considera a tots els pertanyents a
I’espécie humana quan s’aplica el raonament d’aquesta obra de Kant.

Durant aquest periode “modern” (durant i després de la ll-lustracid, després de
la Revolucié Francesa de 1789) [I'ésser huma, al secularitzar-se, es desprén
progressivament de tots els conceptes que tinguin un matis sobrenatural, revelat o no
racional.Progressivament, a I'anar-se acceptant al malalt com una persona autonoma i
no com un objecte sobre el qual aplicar una técnica, s’anira perdent el concepte de
malaltia com a castig divi davant el qual el pacient ha de resignar-se com a
manifestacié de la voluntat noumenica’, i deixara d’acceptar la voluntat del metge
sense objeccions i/o critica. Per Kant, el propi metge sembla mancar d’actitud
paternalista, contrariament als religiosos de professié afirmant, cap al final de la seva

resposta a la pregunta Queé és la Il-lustracié?,®

9 Noumenica: Relativa a alld noumeénic o referit al notimen (del gr. voouuevov, cosa pensada). En la

filosofia d’Immanuel Kant, allo que és objecte del coneixement racional pur; ‘noimen’ es concep en
oposicid al ‘fenomen’, objecte del coneixement sensible; noumenica és la “cosa en si”, la realitat
hipotetica, independent de les possibilitats del coneixement huma.




“...He posat el punt principal de la Il-lustracié —és a dir, del fet pel qual ’home
surt d’una minoria d’edat de la que és culpable— en la qiiestio religiosa, perqué per a
les arts i les ciéncies els que dominen no tenen cap interés en representar el paper de
tutors dels seus subdits.”

La transformacié que promou la revolucié francesa fa que el pacient no
entregui al metge el seu cos sense condicions, sind que el cos del pacient sigui
presentat al professional sanitari essent conscient del dret a I'assisténcia: I'acte medic
deixa de ser un acte benéfic per passar a ser objecte d’una relacidé contractual; aixi
mateix, quan anteriorment Unicament s’apel-lava al metge per malalties greus, a partir
de la modernitat (i sobretot amb les anomenades per Lipovetsky postmodernitat i
hipermodernitat) I'exigencia d’assisténcia sanitaria es portara a terme per a tota
moléstia possible.*

Amb la seva autonomia, el malalt se sent com a persona dotada d’intel-ligencia,
intimitat i llibertat, y no admet ja ser tractat com un objecte (ni ho ha d’admetre).
Comenca a exigir informacid i respecte com a pertanyent a la raca humana, i no
permet ser tractat ni d’'una manera exclusivament técnica ni com un objecte passiu.

Molt recentment, a partir del sorgiment del métode cientific, que a Occident
sovint es data el 1865 amb la publicacié de la “Introduccié a I'estudi de la medicina
experimental” per part de Claude Bernard (1813-1878), la supersticio i I'empirisme
han anat essent substituits (no completament) per una ciéncia empirista—analista i
racionalista, que intenta establir no Unicament relacions causa—efecte entre els
successos, siné que intenta la comprensid racional de les causes i els processos que
porten a la malaltia, la qual cosa sovint ha significat I'allunyament del professional de
la salut vers el pacient, per un excessiu cel en la milloria de la malaltia i per no posar el
centre de la seva activitat en el benestar de la persona malalta en la seva totalitat o
integritat.

Sigmund Freud (1856 — 1939) va ser el primer que va analitzar el paper
fonamental que té la relacidé (psicologica, en aquest cas) entre el metge i el pacient,
concepte desenvolupat després per Michael Balint (1896 — 1970) al definir el concepte
de “la droga anomenada doctor”, assenyalant I'efecte que el professional de la salut
pot tenir en la relacié amb el pacient.

Cal ressaltar que durant els segles XIX i XX de la nostra era, el concepte de salut
havia semblat oblidar I'enfocament integral de la persona malalta, considerant la salut
com un mer estat d’“absencia de malaltia”, en el que s’ha considerat una simplificacié
excessiva i injustificada. Fou I'any 1949, en l'acta de constitucié de I'Organitzacié
Mundial de la Salut (0.M.S.) en qué es recupera l'antic concepte hipocratic de




considerar el pacient de manera integral, al declarar que la salut és I “estat de complet
benestar fisic, mental i social, i no unicament I'abséncia d’afeccions i malalties” **
definicid a la que posteriorment s’afegiren els conceptes de funcionalitat per part de

Milton Terris*? i d’adaptacio a I'entorn per Hernan San Martin.

Només molt recentment s’ha recuperat extensament el concepte integral de la
salut de I'época hipocratica, al ser adoptat el que ara anomenem paradigma socio—
ecologic (que completa 'obsolet paradigma medic—biologic vigent fins ara), que:

a) integra les perspectives biomediques (del paradigma medic—
biologic), psicosocials i ecologiques,

b) supera la doctrina determinista de la causalitat simple en el
binomi salut—-malaltia per un marc de pensament multicausal,

c) planteja un escenari per a entendre les condicions i causes de la
salut i de la malaltia, i

d) incorpora les activitats relacionades amb la salut com part de les
politiques socials.

Fou a I'any 1948, i també amb la Declaracié Universal dels Drets Humans de
I’Organitzacié de les Nacions Unides en qué es dona carta de naturalesa legal a
I'autonomia de la persona, a la seva llibertat de pensar i actuar, al seu dret a la vida
privada, al seu dret a la tutela sobre la seva vida i la seva salut. D’una manera gairebé
paradoxal, la visid del malalt com persona i no com un objecte, sovint s’ha tornat a
anar oblidant parcialment en la practica durant els darrers decennis per I'extrema
tecnificacio de I'exercici de les professions sanitaries i per la necessitat de defensa legal
del professional sanitari davant la reclamacié d’explicacions (i de demandes legals)
cada cop més esteses per part del propi malalt, apareixent 'anomenada “medicina
defensiva”; el professional sanitari adopta un rol d’expert en tecniques i totes (o al
menys la majoria de) les referencies emocionals i afectives del professional cap al
malalt han estat sovint obviades.

. .. 4
Anneliese D6rr ho expressa com:

“Es recorre a la dissociacio afectiva, al discurs distant, al retall de tota
informacid, al domini i control de tota implicacié emocional.”

Aixo fou sovint aixi, fins el punt que I'Organitzacié Mundial de la Salut I'any
1993,*® recorda la importancia crucial de I'assisténcia personalitzada, de I’entrevista
clinica i de les habilitats en comunicacid per establir una satisfactoria relacié metge—
malalt.

A la segona meitat del segle XX, el desenvolupament tecnologic en els sistemes
sanitaris occidentals sovint contribueix a desdibuixar la linia entre la vida i la mort,




entre I'ésser i el no-ésser; aixi, es considera que el naixement i la mort no sén ja uns
fets concrets, sind que es consideren uns processos i la tecnologia permet fites mai
assolides, ni tan sols plantejades. Aquests fets inicien i dibuixen grans canvis en la
societat ja siguin economics, demografics i morals, aixi com grans canvis en la Ciéncia i
en |'exercici de la Medicina.

A partir de les décades dels anys 1960 i 1970, els pacients comencen realment a
emancipar-se, iniciant-se en la realitat practica quotidiana el procés apuntat per Kant a
I'obra Que és la Il-lustracio?, comencant a exigir ser tractats de manera efectiva i real
com adults. Per aquest procés, la relacid entre el professional sanitari i en pacient
presenta una progressiva tendéencia a horitzontalitzar-se. A partir de la crisi global de
I’any 1973, originada en el preu del petroli, els sistemes sanitaris europeus comencen a
presentar uns nivells de déficit economic creixents i el creixement de la despesa dels
governs per a mantenir I'Estat del Benestar no és proporcional al creixement
economic, aprofundint els déficits dels sistemes publics de cobertura social.

Després de la década de 1980, la poblacié augmenta encara més la seva
exigéncia sobre el sistema sanitari, exigint assisténcia sanitaria per a qualsevol dolenca
possible, fins i tot per les menys greus, fins i tot per processos que no poden ser
considerats dolencies, i fins i tot per fer front a possibles dolencies futures (prevencio).

Durant les darreres decades del segle XX i els primers anys del segle XXI,
periode que Gilles Lipovetsky denomina “Postmodernitat”, la filosofia que sembla
imperant fou el de I'“hedonisme individual” (l'individu és el rei i gestiona la seva
existéncia ‘a la carta’).

Es tractava en realitat d’'un hedonisme® superficial i irracional, al contrari de
I’historic hedonisme epicuri que pretenia la utilitzacié de la rad per a I’'examen curds i
sere de les consequencies de cada una de les nostres accions. Epicur de Samos (341
270 a.C.) postulava una “aritmética del plaer” per al calcul de cadascun dels plaers i
dolors, arribant a afirmar la primacia dels “plaers de I’anima” per sobre dels “plaers del
cos” i recomanant una vida de moderacio en les passions per a la seva sostenibilitat en
el temps (ataraxia™ o tranquil-litat d’anim) —al contrari d’Aristip de Cirene (435-350
a.C.) que definia un hedonisme sensualista individualment subjectiu—.

Tampoc es dona sovint en aquesta etapa un epicureisme d’acord a l'estil de
Filodem de Gadara®® (%110 — 35 a.C.) a la casa de Pisé a I'antic Hercula que, encara
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* Del grec atapafia, impertorbabilitat.




més sensualista i atent a l'evitacid de tot patiment, manifestava una deriva més
“romana” en l'aspecte del gaudi material de I'estética i del luxe extern, a més de
I'evitacid de tot tipus de patiment i la defensa de la llibertat, I'autonomia, la
independencia personal i I'ataraxia.

A I’Etica epiclrea se la coneix com I'Etica de les conseqiiéncies, donat que la
seva primordial definicié rau en la lluita contra el patiment (dolor) produit per alguna
causa que sera allo que s’ha d’evitar en virtut de les seves probables conseqiiéncies.
Epicur ja postulava que la decisié terapeutica havia de recaure sobre el pacient, que
expressava els seus desitjos i les seves decisions voluntaries a través de la reflexié
filosofica sobre el dolor.

Aquest hedonisme que descriu Lipovetsky com a caracteristica de la
Postmodernitat, no s’ajustava gens a |’epicureisme, que afirmava:

"Entre els desitjos, alguns son naturals i necessaris, alguns naturals i no
necessaris, i altres ni naturals ni necessaris, només consagrats a I’'opinié vana".

Els desitjos “ni naturals ni necessaris” son descrits pel filosof com ansies o
desitjos que no necessariament condueixen a un major patiment si no sén satisfetes,
sind que la seva materialitzacio comporta una carrega permanent i haurien de ser
evitats per complet per ser el plaer que atorguen massa efimer en relaciéo amb els seus
costos. Posa com exemples la fama, el poder politic, la riquesa extraordinaria i altres
ambicions que acompanyen els abillaments del prestigi i conclou el seu raonament al
respecte amb la seva aclamada frase: “jViu en 'anonimat!”.

A Los tiempos hipermodernos,®’ Lipovetsky afirma que:

“la postmodernitat ha permes la realitzaciéo dels ideals il-lustrats que la
modernitat no havia fet més que anunciar en termes juridics sense donar-los entitat
real.”

Si la modernitat es basa en els valors de la llibertat i la igualtat a través de la
creacié (o de la posada en evidéencia teorica) de la figura de I'individu autonom a través
de normatives i declaracions del valor de la persona individual, la postmodernitat posa
en practica aquestes declaracions de drets i aquest individualisme que Unicament
havia sigut enunciat, sense haver pogut portar-se a la practica d’'una manera
generalitzada.

Pero, al contrari de I’hedonisme epicureista en qualsevol de les seves
variacions, en I’"hedonisme individual de la Postmodernitat descrita per Lipovetsky no
es dona cap de les condicions racionals i de calcul de les conseqliencies dels plaers i




dolors; es deixa pas a un hedonisme radical, egoista, irracional, primari i quasi instintiu
de l'imperi dels plaers del cos (sensualitat superficial i imperi dels sentits) sense
atendre, en general, als plaers intel-lectuals o a les conseqliéncies a llarg termini dels
comportaments seguits i, sobretot, evitant en allo que fos possible qualsevol tipus de
moderaciéo en l'estil de vida (en la vida publica), per donar lloc a 'anomenada
“Luxerexia”.

Com afirma Lipovetsky en la seva obra La Era del vacio® citant a Lasch a The
Culture of Narcisism, el Narcisisme es allo que sosté el comportament de I'ésser huma
de les societats democratiques occidentals, com un neonarcisisme:

“un nou estat del individualisme interpretat com un capitalisme hedonista i
permissiu”.

Aguest narcisisme ha donat lloc a una ruptura entre I'ésser huma i el concepte
religiés que primer fou reemplacat en primera instancia per la rad, després per la
ciéncia (modernitat) i, en els darrers temps, pel diner i el plaer (postmodernitat).*

Aquells desitjos “ni naturals ni necessaris” que descrivia Epicur, semblaven ser
els més aclamats per I’hedonisme radical de principis del segle XXI en les societats
economicament més desenvolupades, fins al comengcament d’una nova crisi, en aquest
cas a nivell practicament global.

Per Ferraris,”® el desafiament postmodern és la unificacié del discurs del
pensament humanista i del metode cientific—positivista, conjugant-se en funcié de
I’ésser huma com a subjecte moral, per fer certa I'afirmacié atribuida a Edmund D.
Pellegrino, professor emerit de Medicina a la Universitat de Georgetown:

“La Medicina és: la més humana de les arts, la més artistica de les ciencies i la
més cientifica de les humanitats.”

El mateix Lipovetsky en Los tiempos hipermodernos, actualitza aquest concepte
i afirma que el que és «postmodern» ha donat pas a l'era «hipermoderna»
caracteritzada per I'hiperconsum (que absorbeix i integra cada cop més esferes de la
vida social i empeny a l'individu a consumir compulsiva i irreflexivament per a la seva
satisfaccié personal i per l'ostentacid externa front al seu entorn) i l'individu
hipermodern que encara s’orienta cap a I’hedonisme, viu amb la tensié de sentir-se en
un mén que ha trencat amb els valors i idees tradicionals, que veu el seu propi futur
incert i a qui manca unes creences que li doni seguretat, pel que es presenta com un
ésser insegur i alarmat, confus i perplex.




“Es en aquest context en que I'assisténcia sanitaria actual ha d’aplicar el Principi
d’Autonomia, a un mateix temps per conviccido i per imposicio de I'ésser huma
hipermodern, quasi diriem «d’ofici» i «a peticié de 'usuari».” “En I'actualitat, I’'obsessio
per un mateix no es manifesta tant en la febre del gaudi com en la por a la malaltia i a
la vellesa, en la medicalitzacio de la vida. Narcis no esta tant enamorat de si mateix com
aterrit per la vida quotidiana, pel seu cos i per un entorn social que li sembla agressiu.”*

A mida que la Modernitat evoluciona cap a la Postmodernitat i després a la
Hipermodernitat, I'equilibri entre els postulats inicials de la Revolucié Francesa es
trenca al prioritzar la Llibertat individual per sobre de la Igualtat, i aquesta per sobre de
la Fraternitat, donant lloc a un nou individualisme, més radical i més irreflexiu a mida
que avanca la Hipermodernitat. El Liberalisme que acompanya I'etapa anomenada com
a Modernitat tenia molt poc en compte:

a)la solidaritat amb la resta de la comunitat (aparentment, no es té en compte
que lI'autonomia de la persona influeix en tota la comunitat), i

b)la sostenibilitat del sistema, en cap dels dos aspectes basics:

- la sostenibilitat econdmica del sistema sanitari i dels sistemes publics
de I'Estat dels Benestar

- la sostenibilitat ecologica quant al respecte a la igual dignitat de tots
els éssers vius enfront I'anomenat especieisme descrit i defensat,
d’una o altra manera, per Empédocles, Jean Meslier (1664—1729),42
La Mettrie (1709-1751),*® Peter Singer, Engelhardt i John Harris.

En relacié a aquestes actituds, Diego Gracia Guillén, al seu llibre de 1989
Fundamentos de Bioética afirma: “... cuando la autonomia se lleva al extremo e intenta
convertirse en un principio absoluto y sin excepciones, conduce a aberraciones no
menores que las del paternalismo beneficentista”.

| Lipovetsky, a Los tiempos hipermodernos (2006) afegeix:: “...los mecanismos
del individualismo democrdtico explican a la vez la responsabilidad de unos y la
irresponsabilidad de otros, la de los que prefieren que la autonomia que han heredado
degenere en egoismo puro”.
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Per Lipovetsky, " si la modernitat suposava I'abandd de I'ésser huma de la

minoria d’edat, en la

“..hipermodernitat tot és com si veiés la llum una nova prioritat: la de ser
perpétuament «jove».”




Per aquestes raons, Lipovetsky creu que el Principi d’Autonomia i la seva
aplicacio estricta en tots els seus extrems i en totes les seves possibilitats no és
possible. Aquest autor preveu ja el final de la Hipermodernitat en ella mateixa, al
considerar-la com a no sostenible, tot i no poder preveure la seva durada. Els principals
indicis del final de la Hipermodernitat seran:

= La perdua de I’'Hedonisme com a valor suprem,

= La creacio d’alterconsumidors responsables, solidaris, preocupats per la
sostenibilitat i la qualitat de vida a llarg termini,

= |'augment del desig de felicitat individual pel desenvolupament
intel-lectual, per l'interés de les savieses de I’antiguitat i les tradicions
mistiques.

Durant un cert temps seguiran dominant els interessos individuals, perdo amb
una creixent projeccié responsable i altruista (aparici6 d’ONGs, associacions i
voluntariat), solidaritat en vers els menys afortunats i preocupacié per la sostenibilitat
ecologica.

Probablement una part de I'explicaci6 més profunda de I'aparicié de la greu
crisi economica i de confianca del capitalisme en si mateix a finals de la primera década
del segle XXI, rau en aquesta concepcié del mén hedonista irreflexiva i participa del
inici de la fi de la hipermodernitat.




Analisi filosofica
El suis Paracels (1493-1541) no podia concebre el metge sense estar imbuit de

filosofia i afirma: «la filosofia ha de mugir i ressonar en les oides del metge com la
salvatge cascada del Rin».*?

Illl

El filosof, segons Pitagores (582 — 507 a.C.) és I’“amant del saber”, aquell que
cerca la veritat doncs no la posseeix i, entre els filosofs, es troba el que és humanista,

el que s’interessa per coneixer els interessos humans, I'ésser huma i el seu entorn.

L’antic mite de Prometeu i Epimeteu narra que el sentit moral i el concepte de
justicia foren repartits als homes d’una manera uniforme:*®

“Li pregunta, llavors, Hermes a Zeus de quina manera tenia de donar el sentit
moral i la justicia als homes: «Les reparteixo com estan repartits els coneixements?
Estan repartits aixi: un de sol que domini la medicina val per a molts particulars, i el
mateix per als altres professionals. També ara la justicia i el sentit moral els infondré
aixi als humans, o els reparteixo a tots?». «A tots», digué Zeus, «i que tots en siguin
particips...»

Aixo il-lustra, en forma de mite, que la capacitat de judici i el valor moral estan
uniformement repartits en tots els éssers humans. Es per aixd que es pot concloure
gue cada ésser huma té el mateix valor quant a jutge decisor, al menys en les decisions
concernents a un mateix i al seu autogovern i capacitat d’autogestié. Segons el mite, el
coneixement no es troba repartit de manera igualitaria entre els humans, pero si la
capacitat moral i de jutjar. Tots els éssers humans capacos intel-lectualment tenen el
seu propi concepte de justicia i de moral, amb el que uns no tenen per quée decidir
sobre altres.

El concepte d’autonomia de la persona existeix ja en els primers fildsofs
hedonistes o eudemonistes’ amb Leucip, qui possiblement fou mestre de Democrit
(=470 — ~356 a.C.), durant el segle V abans de la nostra era, en qué es considerava el fi
darrer de les persones “la seva autonomia, independeéncia, abséncia de patiment, de
torbacions, I'existéncia felic i la vida filosofica que la permeti”,*’ encara que el

idealisme posterior de Platd (basicament) i la seva concepcio idealista i dualista de

i Segons Michael Onfray en Las sabidurias de la antigiiedad..., (Op. Cit., p 49), per a I’Hedonisme el plaer
és el sobira bé, aquell al qual s’ha de tendir, i 'Eudemonisme afirma la necessitat d’apuntar al
benestar, la serenitat, la felicitat. Ambdds sén conceptes molt relacionats, encara que no idéntics.




l"'univers, seguides pel cristianisme, deixa abandonat aquest concepte durant
centduries.

Durant segles no es concep el dret individual a establir per un mateix les
decisions concernents a la seva propia vida i a la seva propia salut, fent que la societat
imposés i decidis sobre els individus particulars (de fet, qui ho decidia no era la
societat, sind els seus membres més poderosos i preeminents, a través de la imposicid
de normes d’obligat compliment, sota I'amenaca de pena d’enormes responsabilitats i
patiments, terrenals o eterns). D’aquesta manera també el metge imposava els
tractaments sense comptar amb I'opinid del malalt.

Seguint el criteri de Cicerd (106 — 43 a.C.), proxim a les idees estoiques i enemic
de la teoria de les idees de Plato, arriba a afirmar a De Officiis: “és propi de la llibertat
viure com vulguis”.

El propi [Sant] Tomas More (1478 — 1535 d. C.), en el llibre | de Utopia, a la
conversa entre Rafael i Pere, el primer afirma:*®

“Més felic per aquella via que detesta la meva anima? Tingues en compte que
ara visc com vull...”

donant naturalesa a la possibilitat de seguir els designis de la propia anima o
voluntat per preservar la llibertat de I'ésser huma quant a individu. Amb aixd, More
sembla reconeéixer la importancia de la individualitat en les decisions de la propia vida,
encara que ho aplaci per a un temps i un lloc ideals (Utopia), ja que dins la societat del
seu moment historic era impensable de proposar aquesta manera de fer en aquell
moment i lloc, per I'estructura i els valors imperants en aquella época.

Immanuel Kant (1724 — 1804) respecta tota voluntat racional com un fi en si
mateix i admet que la voluntat és autonoma; per tant, considera que la voluntat
racional és font de dret (factora de llei universal), creadora de les seves propies lleis
morals i universals. A Fonamentacio per a una metafisica dels costums, refereix:

“El subjecte de tots els fins segons el segon principi, és tot ésser racional com a
ésser en si mateix, de on es sequeix un tercer principi practic de la voluntat com condicio
suprema de la concordanca entre aquesta i la rad practica universal, o sigui, la idea de
la voluntat de tot ésser racional com una voluntat universalment legisladora.”

Kant posa com a base de la seva ética el principi d’autonomia de la persona
(autonomia, oposada a I’heteronomia). L'autodeterminacié de la voluntat de I'ésser
huma és alld que defineix els actes morals. A través de la reflexié es formula
I'imperatiu categoric pel qual ens podem autolegislar i es basa en qué la voluntat,




guiada per la rad, ens ha de mostrar el cami del “deure”, d’allo-que-cal-fer; I'ética de
Kant és coneguda com I'Etica del deure. En aquest moment, es contraposa aquesta
Etica del deure a I'anterior, que es coneix com Etica de la virtut, per la qual es vinculava
la felicitat a la virtut, i aquesta al coneixement i a I’eleccié conscient. L’ Etica de la virtut
en la seva concepcid més classica havia imperat durant segles ja que s’inicia amb
Socrates i Aristotil i fou seguida per autors con Sant Agusti (354 — 430) amb la seva
Regla (I'objectiu de I'ésser huma és arribar a Déu mitjangant una vida virtuosa), Sant
Tomas d’Aquino (1225 — 1274, descriu les virtuts teologals i les virtuts cardinals) i ha
arribat als nostres dies amb Alasdair MclIntyre (1929 — ) per qui 'aspecte central de
I’Etica sén els habits, les virtuts i el coneixement de com assolir una vida bona,
sintetitzant el pensament d’Aristotil amb el de Sant Tomas d’Aquino i Sant Agusti.

Aixi, cada persona ha de trobar la manera de desenvolupar-se en la vida segons
les seves circumstancies i virtuts, en exercici de la seva propia autonomia. Kant nega a
I’ésser huma la possibilitat d’accedir al noumen, no és possible conéixer els valors, pel
que estén I'Etica a una subjectivitat autobnoma col-lectiva i formal (cada persona ha de
procedir com cregui convenient, amb I’Unic limit de la seva plausibilitat en el cas de ser
tinguda com a llei universal), a través del seu imperatiu categoric:

“Obra segons maximes que al mateix temps puguin tenir-se a si mateixes per
objectes com lleis universals de la naturalesa.”*

La dignitat humana

Digne es allo que és un valor en si mateix, que és valorat per si mateix i no en
funcié de cap altra cosa; aixi, allo que té dignitat no pot ser instrumentalitzat o ser
emprat com a mitja. Per contra, allo que esta privat de dignitat pot ser emprat com a
mitja per a un altre fi, o fins i tot pot ser destruit si destorba.

La dignitat és la base dels Drets Humans: tots som subjectes d’igual dignitat. Els
Drets Humans constitueixen el minim étic irrenunciable en quée s’assenten les societats
democratiques, i sén la base juridica sobre les que s’assenta tot I'ordenament juridic
d’aquests paisos.”® Amb aixd s’institueix el deure de respecte i I'orientacié cap a la
potenciacié de I'autonomia, a la igualtat en dignitat de tots els individus i a I'equitat,
ancorades sobre la base de que no es pot tractar cap ésser huma com un mitja,.

La igualtat® no ha de ser entesa com I'existéncia de

“..una igualtat real entre tots els éssers humans, sind una prescripcio de la
manera en qué els hem de tractar.”




La dignitat humana ens obliga a tractar als nostres semblants com a nosaltres
ens agradaria ser tractats;>> cada persona es un fi en si mateixa i no un simple mitja, ni
tan sols per a fer el que cadascu de nosaltres, subjectivament, considerem com “e/ Bé”.
La llibertat humana exigeix respecte i consulta sobre tots els aspectes que puguin
afectar qualsevol altre ésser huma.

Per Kant, la dignitat de I'ésser huma neix en el fet de ser sempre un fi en si
mateix i mai un mitja per a un altre objectiu que no sigui ell mateix, i s’"ha d’autolegislar
d’una manera universalment valida (mai individualment, la qual cosa seria moralment
invalida) a través de I'autonomia d’una llei tinguda per la raé com certa, valida, evident
i “universalitzable”. Per al filosof de Koningsberg el principi de I'autonomia de la
voluntat:

“(...) no és més que elegir de tal manera que les maximes de I’eleccié del voler
mateix siguin incloses al mateix temps com lleis universals.”

| ho formula de diverses maneres:”>

“Obra segons maximes que al mateix temps puguin tenir-se a si mateixes per
objectes com lleis universals de la naturalesa.” “Obra amb respecte a tot ésser racional
(ja es tracti de tu mateix o de qualsevol altre) de tal manera que ell valgui al mateix
temps en la teva maxima com a un fi en si.”

L'utilitarista britanic John Stuart Mill (1806—1873), que d’igual manera que
Jeremy Bentham (1748-1832) d’alguna manera sén hereus de I'Etica de les
conseqliéncies d’Epicur, lliguen els deures de I'ésser huma a la seva utilitat i consideren
la imposicié de I'opinié publica (quant a I'auténtica pressio dels estaments dirigents de
la societat) com una coercid moral i defensaren I'autonomia de I'ésser huma com a
I’'abséncia de coercid sobre la seva capacitat d’accié i de pensament, d’una manera
més individual que universal:>*

“La unica part de la conducta de cadascu per la que esta obligat a respondre
davant la societat és aquella que afecta als demés. En allo que només a ell concerneix,
la seva independéncia és absoluta, per dret. Tot individu és sobira de si mateix, del seu
propi cos i del seu propi esperit.”

Aixi, Mill contravé, encara que parcialment, I'imperatiu categoric kantia i
segueix el concepte que Democrit d’Abdera desenvolupa, pel qual la utilitat es defineix
per la satisfaccid més el grat individual i subjectiu, amb una practica del plaer entes
més com eudemonisme que d’una manera purament hedonista:>




“... la joia per ser lliure, independent, autonom, exempt de tota inquietud, de
tot temor i de tota angoixa.”

Per Bentham i Mill, la major utilitat és el maxim benestar per al maxim nombre
de persones, jutjant aixi les accions segons la seva utilitat. També I'abderenc Anaxarc
en el segle IV abans de la nostra era, seguidor dels postulats de Democrit i també
conseller d’Alexandre Magne, defén, en paraules d'Onfray:56

“”

. el plaer d’ésser i d’existir com una individualitat sola, lliure, independent,
autonoma, inaccessible a les violéncies que arriben de I'exterior, ja sigui un tira, el cos,
el desig, la societat, la naturalesa o la familia.”

Per a aquests antics filosofs i per alguns més moderns com ja s’ha vist,
I'autonomia és la font del plaer, entés no Unicament como el gaudi dels sentits, sind
com el gaudi d’'un mateix a través de la conquista de la propia sobirania; fins i tot
I’'atenenc Antifont (també conegut com Antifén; 480-411 a.C.) predica en aquest sentit
un individualisme que fins i tot avui es consideraria actual, presentant un individu en
antinomia amb la societat, en una ética hedonista, individualista i fins i tot antisocial,
en que l'individu es declara independent fins i tot de les lleis socials (vopog, nomos), a
favor de les lleis de la naturalesa (dpuotg, physis).>’

Per Kant, el fet de no ser respectada I'autonomia d’un ésser huma equival a que
aquest sigui utilitzat com un mitja per a altres fins, ja que no pot haver-hi llibertat
sense autonomia.

Per John Stuart Mill també ha de ser respectat el dret a 'autonomia personal
en tot moment. Mill concep I'abséncia de coercié com a imprescindible per a cercar el
seu valor maxim, que és la major utilitat de les seves accions.

Perd ni Kant, ni cap dels altres pensadors citats, probablement mai van poder
arribar a imaginar les possibilitats actuals:

= Quant al nombre de persones en la societat,
= Quant a la cobertura dels sistemes sanitaris a tota la poblacio,
= Quant al cost economic del manteniment del sistema sanitari, ni

= Quant al cost ecologic del manteniment de l'actual estructura no
solament sanitaria, sind social i econdomica en general sobre el planeta.

Per aquestes circumstancies, Hans Jonas a mitjans de la decada de 1970,

escriu:®




“Ninguna ética anterior tuvo que tener en cuenta las condiciones globales de la
vida humana ni el futuro remoto, mds aun, la existencia misma de la especie. El hecho
de que precisamente hoy estén en juego estas cosas exige, en una palabra, una
concepcion nueva de los derechos y de los deberes...”

A finals del segle XIX, amb Max Weber (1864-1920) s’inicia 'anomenada Etica
de la Responsabilitat, derivada de |'utilitarisme de Mill i Bentham, per la qual el binomi
mitjans—fins és la base de la racionalitat. A partir de les tesis de Weber i seguint I'Etica
de la Responsabilitat, Hans Jonas descriu un nou imperatiu categoric:

“Obra de tal manera que els efectes de la teva accio siguin compatibles amb la
permanencia d’una vida humana autentica a la terra”.

Posteriorment, i seguint les tesis de Jonas quant a la responsabilitat de les
conseqliencies de la presa de decisions en salut, James F. Drane (1930- ) afirma que
els professionals sanitaris no es deuen Unicament als seus pacient, sind també a la
societat en la seva totalitat; per tant, s’ha de comptar que les accions individuals dels
professionals sanitaris no tenen Unicament repercussié sobre el pacient, sind que
repercuteixen a la resta de la societat a I'estar tots els éssers humans interrelacionats.
Més endavant, Peter Singer (1946— ) ampliara aquesta area de responsabilitat humana
a tota la resta d’especies animals i a la Naturalesa en general.

Per les posicions més materialistes,” el concepte d’autonomia esta mal format
i es considera en realitat una metafora: en realitat, un subjecte individual no pot
donar-se a si mateix lleis o normes, perqué aquestes sén universals; aixi, la “legislacio
que el subjecte es dona a si mateix” és només metaforica. D’aquesta manera, el
materialisme interpreta la diferéncia entre autonomia (capacitat de decisid) i
autodeterminacié (capacitat d’obrar) a favor d’aquesta ultima per mantenir-se en el
pla de les accions realitzades, comptant amb el consell implicit o explicit del grup a qué
el subjecte pertany; per al materialisme, el subjecte de les decisions no és un ‘individu
autonom’ sind un grup d’individus o el consell del grup en qué és inclos I'individu, que
poden defensar les postures més allunyades en el que sembla aparent un absolut
relativisme com a sistema de decisio.

Esser viu — persona

El debat sobre la consideracié d’éssers vius i la consideracié de persones i la
dignitat que aquesta consideracid confereix, és tan antic com la propia humanitat;
segons es despren dels escrits d’Aristotil, ja Tales (#624 — ~546 a.C.) I'originari de Milet
i tradicionalment considerat com el primer filosof per ser l'iniciador de I'analisi de




I"'univers, havia afirmat “/'imant té anima” (o, millor, “I'imant és animat”), en un dels
més antics raonaments filosofics que ens han arribat de I'antiga Grecia. Tales
defensava que els éssers animats ho sén per tenir la capacitat d’iniciar el moviment i
per tenir capacitat de percepcié. Tales afirma, a I'observar que els imants (minerals
amb caracteristiques naturals de magnetisme) tenen la capacitat de moure el ferro i
que, per tant, devien ser posseidors d’anima (psyché), al considerar que I’anima
conferia la capacitat de moure, encara que els imants no tinguessin la capacitat de
percepcid que caracteritza els éssers animats. Tot i aixi, Tales (i Aristotil, que exerci
com a transmissor dels seus raonaments) tenia en compte la necessitat de considerar
els éssers animats com iniciadors de moviment, perd no comptava amb una

caracteristica inicial necessaria: el desig (orexis).

Els éssers animats inicien el moviment per una “volicié”, un acte de voluntat, i
els imants no tenen aquesta voluntat; en termes més actuals no tenen la ‘llibertat’
d’impulsar el moviment que susciten en els ferros existents al seu voltant. Tot i aixi,
segons alguns autors, Tales podria defensar que la facultat de volici6 que manifesten
els imants és un tipus molt primitiu de percepcid, al que alguns psicolegs de I’actualitat
possiblement podrien donar la rad.?® La definicié de persona encara avui és debatuda
entre les diverses escoles. Per alguns la propia definicid de persona pot anar o no
lligada a la pertinenga a I'especie humana. A la filosofia y en els temes juridics, de la
consideracié de persona se’n deriva la possible aplicacié sobre aquell ésser d’una série
de drets i I'adjudicacié de dignitat i del dret a I'autonomia. Per tant, la discussid sobre
la qualitat de persona no és banal, ni molt menys es pot considerar tancada; en aquest
sentit, aquesta manca de definicid final del tema pot ser il-lustrat pel cas del
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6182 el qual el 2007 es va demanar Austria la consideracié de

chimpance Mathew Pan,
persona, conclusié no aclarida pels tribunals d’aquell pais i en I'actualitat en el Tribunal

Europeu dels Drets Humans.®

El corrent materialista, com exposa Pelayo Garcia Sierra al seu manual de
materialisme filosofic,®* considera els individus humans (i, per tant serien considerats
persones) com aquells que tenen morfologia corporia individual-elemental
fenotipicament humana (como compreén la legislacié espanyola a I'article 30 del Cédigo
Civil,%® per exemple), encara que reconeix la possibilitat de la consideracié d’altres
circumstancies per a definir als individus humans (com, per exemple la composicié del
material genétic).

El texa Hugo Tristram Engelhardt interpreta la dignitat dels éssers animats, i aixi
entén la importancia del seu dret a I'autonomia, per la seva capacitat d’autorreflexid i
raciocini. Engelhardt separa el concepte de persona de la pertinenca a una especie




animal determinada, obrint la porta a persones no humanes i a I'existéncia d’humans
no persones:®®

“(..) El nostre propi concepte de nosaltres mateixos com a entitats
autorreflexives i racionals exigeix que ens considerem com agents morals, com persones
i com subjectes cognoscents. (...) Cal assenyalar que aquesta consideracié moral es
concentra en les persones i no en els éssers humans. El fet que una entitat pertanyi a
una espécie concreta no té importancia en termes morals seculars generals, a no ser
que sigui en realitat un agent moral. (...) No tots els éssers humans son persones, no
tots son autorreflexius, racionals o capagos de formar-se un concepte de la possibilitat
de culpar o alabar. (...) El que, en termes seculars generals, és important al voltant de
nosaltres mateixos com a éssers humans, és el fet que siguem persones, no la nostra
pertinenca a I'espécie Homo Sapiens com a tal. La distincio entre persones i éssers
humans té conseqiiéncies importants per a la manera de tractar la vida personal
humana en contrast amb la mera vida bioldogica humana.”

Engelhardt, al igual que Peter Singer i John Harris consideren la posicié de Kant
sobre la dignitat humana com un exponent de I'antropocentrisme occidental de tall
cristia amb una articulacié il-lustrada del llenguatge.®’ Portant més enlla el raonament
de Kant de respectar tota voluntat racional com un fi en si mateix, Engelhardt
considera ‘persona’ tot aquell ésser capa¢ d’autorreflexié i raonament, sense tenir en
compte la seva pertinenga a una espéecie animal concreta.

En termes semblants es manifesta Peter Singer (erigit com el més célebre
defensor dels drets dels animals del nostre temps) que, d’igual manera que
Engelhardt, considera que la majoria d’éssers humans poden ser considerats persones,
mentre que altres no; no tots els éssers humans poden ser considerats persones
segons aquests autors, i alhora no totes les persones pertanyen necessariament a
I’espécie humana (referint-se a I’existéncia d’animals amb capacitat d’autorreflexio i
certa capacitat de raonament, inclis més gran que alguns humans). Com a capacitat
d’autoconsciéncia algunes escoles determinen la importancia de la capacitat
d’autoreconeixement dels animals front a la propia imatge reflexada en un mirall:
segons les darreres investigacionssén capacos de reconeixer-se davant d’'un mirall cinc
especies de primats (humans, bonobos, chimpancés, goril-les i orangutans), els
elefants, les orques i els dofins. Per explicar aquesta capacitat d’autoreconeixement,
els especialistes apel-len a I'existéncia de les anomenades neurones de von Economo a
la insula anterior i al cingol anterior.%®

Per a Engelhardt i Singer, sembla no tenir sentit parlar de respecte a
l'autonomia d’aquests éssers humans que, segons ells, no poden ser considerats




persones i, en canvi, si hauria de ser respectada I'autonomia de “persones no
humanes” (animals dotats d’un desenvolupament neuropsicologic que els permet la
facultat de patiment o d’emocions).En un sentit semblant, I'utilitarista anglés John
Harris®® planteja que una persona pot deixar de ser-ho en la mesura en qué perdi la
capacitat de valorar la propia vida; aixi, el ser persona no és una realitat ontologica,
sind que és una condicié temporal y mutable en funcidé de la possessié de la capacitat
de valorar la propia vida. Per Harris els éssers humans es consideren persones a
I’adquirir la citada capacitat i deixen de ser-ho al perdre-la (per a passar a poder ser
considerades expersones).

Alguns altres autors, com Francesc Torralba”® asseguren que possiblement la
paraula dignitat en relacié als éssers humans (o als éssers vius, segons el context)
probablement s’estigui convertint en

“

. un pretext, en una excusa, quasi es podria dir, en una paraula—buida. En
moltes ocasions se la utilitza amb finalitats estetiques, purament decoratives, per
embellir formalment un determinat discurs politic, social, religiés o academic; se
I'empra perqué és politicament correcte emprar-la, perque, quan apareix, el receptor
creu estar davant d’un interlocutor sensible éticament.”

Més recentment es considera necessaria la condicié de volicié o voluntat, i no
és possible la voluntat plena en llibertat sense haver tingut préviament tota la
informacid pertinent. Disposar de tota la informacié pertinent i I'abséncia de cap tipus
de pressid o coercié fan que la decisié pugui ser tinguda com lliure i autobnoma, en
total respecte als drets de les persones. Les decisions preses en condicions de llibertat,
evidentment porten associada la responsabilitat corresponent sobre les conseqiiéncies
d’aquestes decisions:

“La llibertat d’escollir implica I'obligacié de complir.”” 1

Per Engelhardt no pot haver-hi autonomia sense el mutu consentiment dels
actors, basat en quée cada persona és un centre autonom de decisié. Engelhardt es
posiciona a favor d’una via contractualista per la qual I'Gnic cami per resoldre les
controversies és arribar a un acord per respecte mutu dels actors. La tolerancia precisa
del respecte de 'opinié de I'altre, donat que la propia opinidé no pot ser imposada en
funcié de la igualtat, ja que I'opinié de I'altre persona té el mateix dret que la prc‘)pia.72
Engelhardt formula un imperatiu categoric analeg al de Kant, encara que amb algunes
variacions substancials, al qual denomina “principi de permis”, i el formula de la
seglient manera:’?




“No facis a altres el que ells no es farien a ells mateixos; i fes per ells el que amb
ells t’has compromeés a fer”.

Aquest principi de permis d’Engelhardt s’entén d’una manera ultraliberal,”
concebent a la persona com sobirana de si mateixa amb I'Unica limitacid del respecte a
la voluntat de tercers, d’alguna manera acord també amb I'imperatiu categoric de
Kant. Gilbert Hottois critica la postura d’Engelhardt, a linterpretar-la com una
“apologia de I'kamerican way of life», individualista, relativista i ultraliberal, que es pot
reflectir de manera un tant relativista de “fer als altres el seu propi bé” (“do to others

their good”).”>’®

Aquesta formulacié del principi de permis d’Engelhardt segueix una linia
paral-lela i desenvolupa, a més de I'imperatiu categoric de Kant, la d’altres filosofies
antigues com la de I’antiga Xina que, en un dels seus més antics proverbis, reflexiona:

“Quan un home no vol que li facin el que ell no fa als demés, tot el mon esta
»77

satisfet.

Altres referéencies en un sentit similar, podem trobar-les també en algunes
senténcies atribuides a Confuci (551-479 a.C.; Kongzu, #A - o "Mestre Kong"), a la
Xina dels segles VI iV a.C.:"® Zigong digué:

“El que no desitjo que els demés em facin, tampoc desitjo fer-ho als demés”.

El Mestre digué: “Ci, encara no has arribat a allo”.

Kant llegi i tradui algunes obres filosofiques de la cultura xinesa, fins i tot va
escriure sobre elles; per tant, aquestes similituds entre dues visions tan allunyades
geograficament i temporal no sén tan extranyes com podria semblar en una analisi
més superficial. Es conegut que Nietzsche, despectivament, anomenava Kant com “el
xines”.”®

| a una altra sentéencia, també atribuida al creador del Confucianisme, apareix
una possible identificacid entre el concepte de beneficéncia i el que aproximadament
es formulara, vint-i-cinc segles més tard per part d’Engelhardt, com a principi de
permis. En aquesta s’afirma:®

Zigong pregunta: “Hi ha alguna paraula que pugui guiar els actes de tota una
vida?”. El Mestre digué: “Benevoléncia: el que no desitgis per a tu, no ho infligeixis als
demés”.

A I'antiga Xina de Confuci (el Mestre Kong) dels segles VI i V abans de Crist, el
valor de la vida dels plebeus o vilatans no era tingut en compte, i configuraven una




s e . . . . 81
“massa andonima formada basicament per camperols, artesans i comerciants”

als que
no els era considerada cap dignitat com a éssers humans. Evidentment, el concepte de
benevoléncia de I'antiga filosofia oriental no pot assimilar-se al modern concepte de
beneficencia, pero la seva aplicacié en els aforismes detallats bé podria ser assimilat a

un rudiment de I'imperatiu categoric de Kant, i fins i tot del plantejament d’Engelhardkt.




BIOETICA

La paraula Bioetica es considera que fou emprada per primer cop pel bioquimic
nord-america Van Rensselaer Potter.®’ La Bioética pot ser definida com la disciplina
gue modifica I'estatut epistemolbgici de la medicina® i estudia de manera sistematica
la conducta humana en I'ambit de les ciencies de la vida i de la cura de la salut, des del
punt de vista dels valors i dels principis morals.®*

Segons Ferraris,®> la Bioética proposa al pacient com a subjecte moral, com
persona, com un fi en si mateix, havent d’ésser considerat aixi en funcié de la dignitat
ontologica que posseeix la vida humana. L'Etica”, igual que la Medicina, és una
disciplina antropocéntrica; I'Etica s’ocupa de les accions dels éssers humans, amb el fi
de qualificar-los com a bons o dolents, a partir de les seves accions (a través d’un
determinat sistema de valors de referéncia), mentre la Medicina s’ocupa de la salut
dels ésser humans per a conservar la vida amb la major qualitat possible. Aquestes
disciplines semblen considerar I'ésser huma com el Bé Suprem de la Naturalesa, i la
vida i la salut d’aquest semblen ser els maxims valors en I'escala jerarquica.

René Descartes (1596—1650), seguint la idea eclesiastica de tradicid cristiana
per la qual la salut és “un regal de Déu”, a la sisena part del seu Discurs del Métode®®
afirma que la salut és el primer bé i el fonament dels altres béns d’aquesta vida i
orienta el coneixement de la Ciéncia i de la Naturalesa cap a

“...la conservacio de la salut, que és, sense dubte, el primer bé i el fonament dels
altres béns d’aquesta vida, perqué I'esperit mateix depén tant del temperament i de la
disposicio dels organs del cos que, si és possible trobar algun mitja per fer que els homes
siguin comunament més savis i més habils del que han estat fins ara, crec que és en la
medicina on s’ha de buscar.”

Aguest concepte ha estat fermament considerat per Peter Singer i altres autors,
com Hugo Tristam Engelhardt o John Harris, com fortament antropocentrista o
“especieista”, esbiaixada per “interessos creats”,®” de manera analoga al racisme, perd
aplicat a presumptes diferencies entre especies les quals no tenen un diferent valor

i Epistemologic: relatiu a I'Epistemologia (del Grec emioteun, “coneixement”, i —logia, a partir del grec

antic Adyog i el sufix femeni -ia en el sentit d’"estudi"), doctrina dels fonaments i métodes del
coneixement cientific.

“ Etica: del llati ethicus, i aquest del grec edikuc; part de la filosofia que tracta de la moral i de les
obligacions de I’'home, conjunt de normes morals que regeixen la conducta humana.
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moral entre elles, segons aquests autors i d’altres fins i tot anteriors al propi
Descartes,. D’aquesta manera, Peter Singer defén la igual dignitat per a tots els animals
que posseeixen “capacitat de patiment” i sosté que la defensa de que®®

“.. tots i només els humans tenen dignitat intrinseca, hauria d’al-ludir a algunes
capacitats o caracteristiques rellevants que tots i només els humans posseissin. Els
filosofs introdueixen amb freqtiéncia idees de dignitat, respecte i valor quan altres raons
estan sembla que absents, perdo aquest artifici és dificilment efica¢c. Les frases
elaborades son I'ultim recurs per aquells que s’han quedat sense arguments.”

La idea defensada per Singer, Engelhardt i Harris no és nova a la historia de la
civilitzacié occidental; encara que no usa el terme dignitat, també Empedocles
d’Agrigent (*495—~435 a.C.) atorgava un valor moral similar a tots els éssers vius sense
atendre a la seva espécie, encara que per raons diferents als pensadors actuals
(Empedocles defensava les teories de la metempsicosi o reencarnacio i de identitat
formal de totes les animes).* Altres autors com Jean Meslier™ o La Mettrie (veure la
seva obra L’home maquina),®* al segle XVIII, tampoc véien diferéncies moralment
justificables entre els éssers pertanyents a |'especie humana i els altres animals,
considerant-los tots ells pertanyents a una simple gradacié de formes de la matéria.

Una de les questions principals de la Bioetica és, respecte dels actes dels
professionals sanitaris en I'exercici de la seva tasca assistencial, poder esbrinar qui és
el que ha de decidir qué és bo o que és dolent per al pacient; dit d’altra manera, qui ha
de decidir el tractament (o I'abséncia de tractament) que necessita/desitja el pacient.

El professional gaudeix de coneixements técnics/cientifics i té experiéncia, pero
el pacient té uns desitjos personals i un projecte de vida que no han de ser traits. Per
tant, la Bioetica proposa un meétode deliberatiu pel qual tots els actors (pacient i
professionals sanitaris) decidiran de mutu acord la conducta a seguir en cada cas
concret. Aquest metode deliberatiu s’estableix mitjangant un dialeg entre les parts,
donat que el “dialeg” amb un mateix no és suficient (ja sigui el pacient amb si mateix o
el professional sense comptar amb el pacient).

La Bioética actual enfoca el conflictes com problemes amb diverses solucions
(no com “dilemes” amb dues solucions Uniques d’actuar o no actuar), analitzant la
realitat i escoltant les raons de totes les parts per arribar a trobar un curs d’accié
satisfactori. S'obre una nova qliestié: aquesta decisid mutua requereix d’uns criteris
clars per poder sospesar adequadament i satisfactoria cada una de les qlestions
plantejades.

A finals del segle XX, s’han donat grans i massius processos migratoris cap als
paisos amb major desenvolupament economic i tecnologic, principalment els paisos de




I’'Europa Occidental i d’America del Nord. Aquests processos han portat a qué les
societats en aquestes arees siguin cada cop més diverses culturalment i en I'ambit de
les conviccions morals. El resultat han estat unes societat multiculturals i
“multimorals”, amb una certa ambiguitat de les conviccions comuns que obliga a que
cada persona tingui una més gran fidelitat a les propies conviccions i, al mateix temps
tingui la necessitat d’una “humilitat cultural” que es reflecteixi per una gran capacitat
personal de comprensio de la diferéncia, de dialeg i de respecte a les minories.

Per aquest actual multiculturalisme dels paisos democratics (també definit com
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“cosmopolitisme multicultural”) i per la intrinseca condici6 humana de “radical
ambigtjitat",92 els professionals sanitaris interaccionen continuament amb pacients
dels més diversos origens étnics, culturals i religiosos. La diversitat de conviccions
morals és tan amplia en les societats actuals que fins i tot les persones amb similars
origens culturals i sistemes étics assimilables poden arribar a conclusions diferents en
I’exercici del seu propi raonament, amb el que s’ha d’'imposar el dialeg, el respecte, la

tolerancia i la fidelitat a las propies conviccions.”

D’una manera quasi paradoxal i per la facilitat de difusié de persones i d’idees
en el mon actual, sovint hi ha similituds entre societats llunyanes® mentre que hi ha
diferéncies entre individus molt proxims geograficament. Per tant, el Principi
d’Autonomia, aplicat amb flexibilitat pero amb la fermesa de no ometre llur aplicacio,
sembla ha de ser la base de la relacié sanitaria per tal de no contradir I'ethos de la
biomedicina.” La “humilitat cultural” (concepte que alguns autors veuen compatible
amb una idea confucianista)®® permet explorar les semblances y diferéncies entre les
prioritats i valors del professional sanitari i del pacient.

El respecte a la pluralitat d’opcions i valors personals de cada pacient atorga als
professionals sanitaris de qualsevol branca una incertesa, un “camp professional més

incert”’

pero al estar en joc la llibertat i la dignitat de la persona, la seva autonomia ha
de ser gestionada adequadament en el concepte de que totes les intervencions
sanitaries han de (o haurien de) tenir com a objectiu basic la capacitacié de la persona
a desenvolupar-se tant com sigui possible, per aixi ser capac de dirigir de manera

autonoma la seva vida.

El pacient no persegueix Unicament la seva salut sind també, i per damunt de
tot, el seu benestar i qualitat de vida, conceptes basicament subjectius i variables per a
cada persona individual.”® Ja sén lluny els segles en qué tots (o la majoria) dels
membres de la societat compartien un pensament Gnic i uniforme,” en queé el pacient
donava la informacié al metge i aquest decidia (unilateralment) el tractament a seguir.

El multiculturalisme, doncs, de la societat actual es considera una riquesa (en
qgue es destaca la diferencia en lloc de destacar allo que és similar),*® pero encara




s’observa la necessitat de realitzar ajustaments. Es aixi com la societat multicultural
imposa la necessitat de que cada persona, individualment, posseeixi el seu propi
sistema de valors, creences i referents; ja no és la societat en conjunt qui imposa les
normes de conducta individual o de creenga, siné que cada individu posseeix les seves
propies i ha de poder-les expressar i viure d’acord a elles. Ja I'any 1869, el filosof
utilitarista John Stuart Mill (1806—1873) escrivia al respecte d’aquest punt: %!

“...alla on la norma de conducta no la constitueix el propi caracter de la persona,
sind les tradicions o costums d’altres, hi manca un dels principals elements de la felicitat
humana, i el més important, sense dubte, per al progrés individual i social.

(...) Aquell que permeti que el mdn, o la part del mon en la que viu, trii per ell el
seu pla de vida no li calen més facultats que la de la imitacié, como els micos.

(...)Tot allo que aniquila la individualitat és despotisme, sigui quin sigui el nom
amb qué es designi, tant si creu imposar la voluntat de Déu com els preceptes dels
homes.”

John Stuart Mill afirma graficament que en aquells casos en qué una persona
no donés la possibilitat a una altra d’expressar-se amb lliberta i adduir les seves raons
lliurement, per considerar-les o bé erronies o bé mancades de fonament: **

“La negativa a escoltar una opinid, perqué es tingui la seguretat de que és falsa,
és el mateix que donar per assentat que la certesa dels qui aixi actuen és una certesa
absoluta. Qualsevol pretensid de silenciar una discussio estableix una presumpcio
d’infal-libilitat, actitud que, solament amb aquest tan senzill argument, que no per
pedestre és dels pitjors, és precis condemnar.”

S’ha de ressaltar que I'ética que actualment es desenvolupa dins l'actual
Bioética es pretén de base filosofica, amb una base de fonamentacié esencialment
racional i laica, separada de qualsevol concepcid religiosa o confessional, precisament
per respectar el multiculturalisme de les societats occidentals actuals. Aquesta intencid
de laicitat sovint ha estat acusada per alguns autors (probablement de manera
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encertada) de posseir una epistemologia judeocristiana,*®

encara que s’hi poden
reconeixer importants esforcos per crear marcs de referéncia que puguin ser assumits
pel conjunt de membres de la societat diversa i aixi definir una laicitat (quasi) sense
reminiscencies de la metafisica judeocristiana, perd alhora sense caure en un

relativisme absolut, que seria tan contradictori com inconsistent i nociu.




Aixi, en la moderna Bioética es pretén una éetica basicament positivista, racional
i laica, tot i que potser presenta una mancanca del radical utilitarisme i pragmatisme
de la immanéncia® gue Michel Onfray proposa reivindicar; una nova metafisica que
defineix tematiques molt fisiques i totalment immanents per resoldre problemes
inventats Gnicament per la nostra época.'® Per Onfray:'®

“La teologia ha de passar el relleu a la filosofia i el cristianisme ha de
desaparéixer per deixar que la saviesa antiga — sobretot I'estoica i I'epicuria — alliberi
les seves solucions reconfortants.”

Per a poder ser aplicada en I'actual societat plural i secularitzada, la Bioética ha
de disposar d’una base etica comu, consensuada i que reflecteixi tant com sigui
possible les més diverses conviccions étiques que puguin ser compartides, com defén
). Gafo a Etica y legislacién en enfermeria.

Etica i Deontologia fan referéncia al deure; es refereixen a I'obligacié de
realitzar les accions oportunes, en els actes humans en general en el cas de la primera,
i en I'exercici d’'una professido en el de la Deontologia. El compliment del deure és
I'actuacié conforme al que la societat ha imposat, pel bé dels interessos col-lectius i
particulars..106

Des de Socrates (470-399 a.C.) i fins que Immanuel Kant (1724-1804) influi
amb la seva obra, I'ética vigent fou I'anomenada ética de la virtut. Després del filosof
de Koningsberg, I'etica imperant ana essent modificada cap a I'anomenada ética del
deure per la definicié del seu imperatiu categoric (del deure, entés com a obligacid).
Posteriorment, els deures foren lligats al principi d’utilitat per part dels filosofs
utilitaristes del segle XIX, que varen actualitzar la filosofia del utilitarisme hedonista i
pragmatic que Epicur (341-270 a.C.) havia ensenyat al seu Jardi d’Atenes,'®”’ en qué la
teoria de la lluita contra el patiment basa el poder decisori en els desitjos, la decisid i la
voluntat del malalt a través de la reflexio filosofica sobre el dolor i una decisié sobre
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I’ds de la informacié.” Com en altres camps, les tesis hedonistes foren eclipsades

durant segles pel platonisme i la concepcié idealista (o dualista) de I'univers. A finals

¢ Immaneéncia: del llati immdnens, -entis, de immanére, romandre en. Que és inherent a algun ésser o va
unit d’'una manera inseparable a la seva essencia, encara que racionalment pugui distingir-se d’ella.
En aquest context, emprat com antonim de transcendéncia. La Immaneéncia és el terme emprat en la
concepcio materialista del mon i per I'autor Michael Onfray, en contra del dualisme matéria—esperit
o idealisme platonic transcendent.




del segle XX i principis del XXI aquestes concepcions més hedonistes semblen haver
estat parcialment recuperades.

Durant la historia, els deures han estat considerats com dependents d’un
principi superior, i inamovibles en el seu valor i aplicacié. De tota manera, actuar
conforme als deures no té intrinsecament un valor moral, a no ser que la nostra
actuacid estigui basada en una reflexié etica que ens porti a I'actuacié conforme a la
recta raé seguint la definicié d’Aristotil (384-322 a.C.), en el Llibre | de I’Etica a
Nicomac'® i per repulsid a les males accions (como assentia Kant en la seva
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Fonamentacid per a una metafisica dels costums),””” més que un actuar rectament per

por al castig.

L’any 1930, David Ross, a qui podem considerar representant de la corrent de
I'Etica del deure hereva de Kant, introdui el concepte de deures “prima facie” per
explicar que no existeixen els deures absoluts, sind que els deures depenen de
circumstancies particulars (també anomenats ‘deures condicionals’); aixi, Ross sosté
que els deures estan condicionats a allo que és circumstancial i al sorgir un conflicte
entre diversos d’aquests deures, han de ser jerarquitzats de manera diferent en cada
cas concret, de manera que el vertader deure a complir prioritariament haura de ser
en tot moment el més exigent i sever.

Ross enumera els deures “prima facie” en els seglients: fidelitat (veracitat,
compliment), reparacié (restauracidé del dany causat), gratitud, beneficéncia, no
maleficéncia, justicia i autoperfeccid (considerat com a auto-millora). Amb ells, es
considera que assenta les bases dels principis morals que haurien de regir la nova ética
medica.

Amb la fi de facilitar la reflexié etica s’han establert valors i principis morals que
serveixin de guia i sustentacid, des de multiples posicionaments. Els valors, les actituds
i els judicis es basen en I'experiéncia, que sera interpretada per cada persona d’acord
amb la seva propia enculturacié.'*!

En altres etapes historiques de la civilitzacid, els valors eren durables (no
canviaven en generacions, quasi podien ser considerats com eterns), encara que
s’anaven modificant amb els anys d’una manera continua encara que suau i sense
interrupcions ni solucions de continuitat; pero, en I'actualitat els canvis en els valors
son més rapids i radicals.

El professor argenti Rigiere Frondizi, en la seva obra ¢Qué son los valores?, ha
definit aquests valors com propietats o qualitats sui generis que posseeixen certs
objectes, anomenats béns. Aquestes qualitats sén irreals, sense corporalitat,




abstractes i, per tant, els valors son subjectius i dificilment universalitzables, tant pels
experts com per les persones inexpertes. Per Frondizi, aquesta dificil universalitzacié

“..ha obligat a acceptar com a valid el pluralisme moral, de tanta importancia
I. 7112

en I’ética actua
Els valors sén el fonament de les regles (anomenades principis morals) amb les
que els individus governem les nostres accions i els nostres pensaments.

Aixi, 'Etica Médica estudia la moralitat dels actes médics (actes del professional
de la medicina en I'exercici de la seva professid, front al pacient, front el propi
col.lectiu, front altres profesions sanitaries i front a la societat) realitzats
voluntariament i conscient, qualificant-los com bons o dolents.

Amb la pretensié de trencar amb una presumpta deriva individualista que
s’havia institucionalitzat amb Kant, James F. Drane afirma que I’Etica Médica actual ha
d’entendre que els professionals sanitaris no només es deuen als seus pacients sind
també a la societat en la seva totalitat, ja que les accions d’una persona sempre tenen
repercussio en la resta de la societat, a I'estar tots els éssers humans interrelacionats.
Amb aix0, Drane es refereix també al fet que amb el desenvolupament tecnologic, el
desig d’Autonomia per part del pacient i els grans pressupostos economics del sistema
sanitari, les decisions sobre els mitjans diagnostics i els tractaments hauran de ser
acordats entre el sistema sanitari, el propi professional sanitari i el pacient.

No tots els autors comparteixen aquesta opinid; aixi, Peter Singer opina que
seria (es) absolutament inadequat obligar els professionals sanitaris a assumir el paper
de guardians del magatzem dels limitats recursos de la societat.




Bioetica i legislacio

L'existencia d’una ética medica normativitzada no és recent: s’han trobat
tauletes d’argila amb normes, algunes d’elles referides a la medicina, que es
promulgaren al voltant de dos-cents anys abans de les normes contingudes en el
célebre Codi d’"Hammurabi, a I'antiga Mesopotamia (datat al voltant del 1.780 a.C.) en
que es legisla, entre d’altres assumptes, sobre la quantia dels honoraris professionals
dels metges i sobre el que actualment considerariem la seva responsabilitat civil
davant els resultats de les seves accions professionals. No podem afirmar, tot i aixi,
qgue en elles hi consti cap referéncia al comportament étic o als deures d’aquells que
actuaven com a metges en aquell temps.

Des de llavors i fins ara, I’eética medica ha anat evolucionant amb la Historia de
la Humanitat i amb els conceptes filosofics, legals i cientifics. També la relacié metge—
pacient ha evolucionat, sobretot en els darrers anys, des del tradicional model
paternalista de la medicina Hipocratica (“als pacients se’ls tenia de defensar de la
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veritat”) " cap al model de respecte a la total autonomia del pacient sorgit des de la

[I-lustracié i amb I'adveniment de 'anomenada Edat Moderna.

Un nombre considerable de professionals de la salut a la Grecia classica (segles
V i IV a.C.) es mantenien associats en agrupacions, que avui descriuriem com de
caracter sectari. Unicament divulgaven els seus coneixements als que s’iniciaven en
aquesta disciplina i es varen elaborar algunes normes de moral, d’obligat compliment
per als membres, encara que sense cap responsabilitat juridica. Fins els nostres dies ha
arribat el Jurament Hipocratic, que sembla que recull moltes d’aquestes normes
morals, encara que no s’ha pogut establir la seva autoria concreta. A la Gréecia classica,
i també al Jurament Hipocratic, no es considerava encara I'ésser huma com a persona
juridica dotada de drets per si mateix, pel que la nocié d’autonomia del pacient hi és
absent; tradicionalment es considera que I'exercici de la Medicina a la Grécia dels
segles V — Il a.C. es basava en un métode totalment paternalista.

De tota manera, I'igualitarisme natural de tots els éssers humans s’ha enunciat
des de la filosofia grega més antiga, amb postulats més o menys seguits per la societat
imperant;

Antifont afirmava que “tots els homes soén iguals per naturalesa; per tant, tots
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els homes mereixen el mateix tractament en la seva obra Sobre la veritat:

“... [ en totes aquestes coses cap de nosaltres és distint, ni barbar ni grec. Doncs
tots respirem I'aire pel nas i per la boca...”




Antifont afirma la igualtat entre tots els éssers humans (grecs i barbars, lliures i
esclaus), independentment del seu lloc de naixement, de la seva llengua o la raga, idea
gue topava frontalment amb el concepte més generalitzat de I'época, en que els grecs
rebutjaven tot aquell que no fos grec i on a Atenes el dret a la participacié democratica
no arribava al deu per cent de la poblacié (no podien votar les dones, els menors, els

estrangers ni els esclaus).'*®

Encara que en I'entorn d’influéncia cristiana podem considerar que és a partir
del filosof roma Boeci (Anici Manli Torcuat Severi Boeci, 480-525 d.C.) en que
I'individu huma comenca a prendre la consideracié de persona independent, no és fins
la Declaracié6 de Drets de Virginia*® del 12 de juny de 1776 en qué aquesta
consideracié queda traduida en un text legal i investida d’una serie de drets propis i
personals; a la Declaracié de Virginia en el seu article primer, es proclama:

“Que tots els homes son per naturalesa igualment lliures i independents, i tenen
certs drets inherents, dels quals, quan entren en un estat de societat, no en poden ser
privats o postergats; en esséncia, el gaudi de la vida i la llibertat, juntament amb els
mitjans d’adquirir i posseir propietats, i la cerca i obtencio de la felicitat i la sequretat.”

Amb aquesta declaracié de principis, s’institucionalitza per primera vegada en
un document de rang constitucional (deu anys abans de la Revolucié Francesa") la
dignitat i igual valor de tots els éssers humans, el dret a la vida i a la llibertat, sense
fissures ni diferencies, sigui quin sigui el seu origen o condicid.

Posteriorment, al paragraf introductori de la Declaracié dels Drets de 'Home i
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del Ciutada a I’Assemblea Nacional francesa de Paris, nascuda a partir de la

Revolucié Francesa del 26 d’agost de 1789 i probablement rebent influéncia, entre
d’altres, de I'obra postuma de Jean Meslier,'*® es declaren solemnement, “...els drets
naturals, inalienables i sagrats de I’home”. Aixi, a la Declaracié dels Drets de 'Home i
del Ciutada, en el seu primer article, s’afirma que

“Els homes neixen i romanen lliures i iguals en drets.”
Al seu segon article es citen els drets als que es fa referencia:
“la llibertat, la propietat, la seguretat i la resisténcia a la opressid”.

| en I'article quart es defineix, per probable influéncia kantiana, que

¥ Els contactes entre els redactors de la Declaracié de Drets de Virginia i els redactors de la Declaracié
dels Drets de 'Home i del Ciutada, estan historicament documentats i s’observen evidents influéncies
de 'una sobre I'altra.




“La llibertat consisteix en poder fer tot el que no causi dany als demés. Aixi,
I’exercici dels drets naturals de cada home no té més limits que els que asseguren als
demés membres de la societat el gaudi de aquests drets. Aquests limits només poden
ser determinats per la Llei.”

Aixi, la Declaracio dels Drets de 'Home i del Ciutada de 1789 afirma com atribut
fonamental i indissociable de I’ésser huma I'autonomia de les persones (encara no és
formulada amb la denominacié de Principi), entesa com la llibertat de realitzar
gualsevol conducta que no perjudiqui a tercers, aprovant i atorgant rang legal superior
a una conclusié analoga a la que Kant arribava amb el seu imperatiu categoric, només
quatre anys abans (la seva obra Fonamentacié per a una metafisica dels costums va
veure la seva primera edicié I'any 1785).

Desde el punt de vista judicial, ja hi ha casos aillats de senténcies
condemnatories a metges per manca d’oferiment de la informacié sanitaria deguda als
pacients a I’Anglaterra del segle XVIII (cas Slater contra Baker&Stapleton) i als Estats
Units d’Ameérica (E.U.A.) en el segle XIX (casos: Carpenter contra Blake; Wells contra el

World’s Dispensary Medical Association; Pratt contra Davis i Rolater contra Strain).**

A la jurisprudencia, una de les resolucions que més influencia tingué sobre la
consideracié de I'autonomia del pacient fou la del Tribunal de New York (E.U.A.) I'any
1914, en el cas anomenat Scholoendorff vs. Society of New York Hospital,**° en qué el
jutge Benjamin Cardozo considera que

“tot ésser huma d’edat adulta i judici sa té el dret a determinar el que s’ha de fer
amb el seu propi cos, i un cirurgia que realitza una intervencio sense el consentiment del
seu pacient comet una agressio per la que se li poden reclamar legalment danys...”.

El cas que motiva aquesta senténcia fou I'extirpacié d’un tumor fibroide de
I'abdomen del pacient per part d’un cirurgia durant una intervencidé que devia ser
merament exploratoria i diagnostica (laparotomia exploradora), quan el pacient havia
manifestat préviament d’una manera explicita que no desitjava I'extirpacié de cap
organ o teixit. En aquesta senténcia es parla, probablement per primera vegada en la
resolucid judicial d’un cas, del dret a I'“autodeterminacié” del pacient.

El 1947, després del judici de Nuremberg contra el nazisme, y amb el
descobriment de les practiques contraries a qualsevol dignitat humana en els camps
d’extermini nazis, es va redactar un codi etic d’obligat compliment pel que s’obligava a
I'obtencidé del consentiment voluntari (no es parla encara de “consentiment informat”)
dels éssers humans sotmesos a experimentacio. Aixi, a mitjans del segle XX, i entre
altres questions, pel coneixement dels successos durant la Segona Guerra Mundial, es
confecciona la Declaracié Universal dels Drets Humans, adoptada i proclamada per




I’Assemblea General de I’Organitzacié de les Nacions Unides I'any 1948, en qué es
posaven al dia els Drets Humans.**!

La Declaracié Universal dels Drets Humans inicia el seu preambul amb una
consideracio de

“.. la llibertat, la justicia i la pau com a base del reconeixement de la dignitat
intrinseca i dels drets iguals i inalienables de tots els membres de la familia humana.”

Més endavant, en els articles 3, 18 i 19 s’evidencien els drets a la vida, a la
llibertat, a la seguretat, a la llibertat de pensament, de consciéncia i de religid, d’opinid
i d’expressio.

El constant degoteig de senténcies judicials als E U A va influir lentament i de

manera continuada en el canvi cap a una relacié metge—pacient més respectuosa amb
I'autonomia d’aquest darrer.

En el procés Salgo contra Stanford de I'any 1957, el jutge Brody empra per
primera vegada en una sentencia el concepte “consentiment informat” i assenta el
comencament de la necessitat d’oferir una informacié verag:'*?

“

. els metges violen els seus deures amb els seus pacients | s’exposen a
demandes si s’oculten fets que sén necessaris per a formar la base d’un consentiment
informat intel-ligent pel pacient respecte al tractament proposat”.

L'any 1976 la Cort Suprema de I'Estat de Nova Jersey accedi a la peticio del pare
de Karen Ann Quinlan, en coma irreversible des d’uns mesos enrere, per la qual es
permetia la desconnexié del respirador automatic que la mantenia amb vida, després
de I'avaluacié del caso per part d’'un “comité de pronostic”. Després de la desconnexio,
Karen Ann va seguir respirant espontaniament fins 1985 en qué va morir per una
pneumonia, sense haver sortit mai de I'estat de coma.'?

El document anomenat de “Consentiment Informat” s’establi com a necessari
en els Estats Units d’America a la Carta dels Drets dels Pacients (1973),124 al Codi Etic

de I’American Medical Association (1981)'% i a la President’s Comission (1983).1%°

Coetaniament, es porta a terme la Declaracio d’Alma-Ata de la O.M.S,,
elaborada després de la celebracid de la Conferéncia Internacional sobre Atencid
Primaria de Salut, a Alma-Ata, URSS, del 6 al 12 de setembre de 1978. A la Declaracié
d’Alma-Ata s’insta a I'adopcié d’un nou model d’actuacié anomenat Atencid Primaria
de Salut i defineix la necessitat d’assisténcia sanitaria primaria a tots els paisos del

, . s . s . 12
mon. Aquesta Declaracié defini, en el seu article IV, que:*?’

“Les persones tenen el dret i el deure de participar individual i col-lectivament a
la planificacid i implementacio de la seva atencio sanitaria.”




Amb aix0, apareixen a [|'Atenci6 Primaria de Salut els conceptes
d’autorresponsabilitat i d’autodeterminacié del pacient,*?® i s’estableix la “completa
participacid” de totes les persones a I’organitzacid sanitaria per a mantenir el nivell de
desenvolupament, I'autodependéncia i I'autodeterminacié en matéria de salut, tant
dels paisos (en un sentit macro), com de les persones quant a individus particulars (en
un sentit micro). Implicitament es tracta, doncs, de mantenir i respectar també la
independeéncia de les persones, al respectar la independéncia (autonomia) de cada una

de les comunitats humanes.

El marg de 1994, I'Oficina Regional per Europa de la Organitzacié Mundial de la
Salut va fer publica la Declaracioé per a la Promocid dels Drets dels Pacients a Europa,129
en qué s’afirma que “s’ha defensat un concepte nou i més positiu dels drets dels
pacients”, parcialment per la “importancia central que s’ha donat a la completa
aplicacié del concepte de dret a la persona i a I'equitat”, equiparant la importancia de
I’Autonomia de la persona i de la Justicia, encara que reconeix que “actualment hi ha
un major emfasi en estimular I'eleccié individual i 'oportunitat per a exercir-la
[liurement”.

Es distingeix entre els drets socials i els drets individuals en matéria de salut,
sense establir aprioristicament cap jerarquia entre ambdds principis d’Autonomia i de
Justicia (aprofundirem en els principis bioétics en el capitol anomenat Bioética
principialista, a la pagina 60 i seglients i més concretament en la seva jerarquitzacié a
la pagina 64 i seglients), i es defineix el paper central i la participacid activa del pacient
en els processos de diagnostic i de decisié dels tractaments a rebre, aixi com “les
responsabilitats (individuals) alhora respecte a si mateixos i la seva propia cura”, per
tal que “la gent es torni més conscient de les seves responsabilitats quan busquin i
rebin, o quan proporcionin, atencid sanitaria”.

Aqguesta Declaracié realitza una enumeraciod explicita, ordenada i detallada dels
drets dels pacients; entre els “Drets humans i valors en I’atencid sanitaria”, refereix
gue tothom té dret a ser respectat com a ésser huma, a l'autodeterminacié, a la
integritat fisica i mental i a la seguretat de la seva persona, a la privacitat/intimitat, a
qgue es respectin els seus valors morals i culturals aixi com les seves conviccions
religioses i a la proteccié de la seva salut. A continuacid, passa la Declaracié a definir i
detallar els drets a la informacid, consentiment, confidencialitat i privacitat, atencio
sanitaria i tractament, aixi com les condicions d’aplicacié dels mateixos.

Una altra fita fonamental en la Bioetica actual a Europa la constitueix el
“Conveni per a la proteccié dels Drets Humans i la dignitat de I'’ésser huma amb
respecte a les aplicacions de la Biologia i la Medicina”, conegut amb el nom de
“Conveni sobre els drets humans i la Biomedicina” o més breument como el “Conveni




d’Asturies de Bioetica” o “Conveni d’Oviedo”, elaborat pel Consell d’Europa i signat a
Oviedo (Asturies) el 4 d’abril de 1997."*° En el seu preambul tampoc es realitza cap
distinciéd entre “persona” i “pertanyent a I'espécie humana”, ambdds termes sén
inclosos com d’igual interés: “Convencuts de la necessitat de respectar I'ésser huma
alhora com persona i com pertanyent a I'espécie humana...” i afirmant la necessitat de
preservar la dignitat humana i la identitat de les persones de la practica inadequada de
la biologia i de la medicina, basicament a través del lliure i informat consentiment de
les activitats que es portaran a terme sobre el seu organisme, i a través de la llibertat
de renuncia de la persona en qualsevol moment.

L’any 2000, en el | Congrés Mundial de la Societat Internacional de Bioeética que
va tenir lloc a Gijén, es va promulgar la Declaracié de Gijén,"! en qué es déna maxima
importancia a l'autonomia de la persona i al seu exercici (a través del lliure
consentiment després d’haver rebut la informacié de manera adequada), en relacio
amb el principi de Justicia i amb solidaritat amb la resta de la comunitat.

També durant I'any 2000, a Brussel-les fou promulgada la Carta Europea dels
Drets Fonamentals de la Unio Europea;132 en el seu preambul s’hi pot llegir que

“.. la Unid esta fundada sobre els valors indivisibles i universals de la dignitat
humana, la llibertat, la igualtat i la solidaritat, i es basa en els principis de la democracia
i de I'Estat de Dret. A l'instituir la ciutadania de la Unio i crear un espai de llibertat,
seguretat i justicia, situa a la persona en el centre de la seva actuacid.”

| en l'article 3.2 es detalla que en el marc de la Medicina i la Biologia es
respectara en particular el consentiment lliure i informat de la persona de que es
tracti, apart de la prohibicié de I'eugenésia i la seleccié de les persones, el comerg de
parts del cos i organs humans, la clonacié reproductora, la tortura, la pena de mort,
I’esclavitud, etc.

En la 332 sessid de la Conferencia General de la UNESCO, que va tenir lloc
durant el mes d’octubre de 2005, s’aprova el “Projecte de Declaracié Universal sobre
Bioética i Drets Humans”,** en queé s’estableixen els principis de ple respecte de la
dignitat humana, dels drets humans i de les llibertats fonamentals (article 3a) i
s’estableix que els interessos i el benestar de la persona ha de tenir prioritat amb
respecte al interés exclusiu de la ciéncia o de la societat (article 3b); aixi mateix, es
reitera la necessitat del respecte a la igualtat entre tots els éssers humans en dignitat i
en drets, per tal que siguin tractats amb justicia i equitat (article 10). Aquest projecte,
institueix a la practica la preeminéncia del principi d’Autonomia sobre el principi de
Justicia, i fins i tot sobre el concepte de sostenibilitat del sistema a llarg termini.

Possiblement aquesta preeminéncia de I'’Autonomia respecte a la Solidaritat sigui




conseqliencia d’una concepcié “excessivament nord-americana”, en qué el concepte
de valor de la persona individual és superior en rang i jerarquia al concepte de Justicia,
Equitat, Comunitat o Solidaritat.

A I’estat espanyol en el moment actual, el pluralisme moral de la societat no és

solament un fet, sind que la Constitucié Espanyola de I'any 1978"*

través de Iarticle 1.1:**

el protegeix a

“Espaiia se constituye en un Estado social y democrdtico de Derecho, que
propugna como valores superiores de su ordenamiento juridico la libertad, la justicia, la
igualdad y el pluralismo politico.”

En el dret espanyol hi ha nombroses normatives que tenen en compte temes
concernents a la Bioética, com la Ley de Reproduccién Asistida,**® el Real Decret de
Trasplantaments i donacié d’organs,™’ la Ley del Medicamento™® i, per sobre de totes,

la Ley General de Sanidad.'®

La Ley General de Sanidad (Ley 14/1986) defineix una relaci6 metge—pacient
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basada en el consentiment informat i en el respecte a I'autonomia del pacient.
seu article 10, déna prioritat als drets dels pacients, en especial el dret a una

informacié verac, i enumera els drets de quatre tipus basics:**!

1) deinformacio, de participacié i les vies de reclamacio;

2) de la manera de portar-se a terme els tractaments sanitaris (dret a la
seva personalitat propia, dignitat humana i intimitat, sense que ningu
pugui ser discriminat per raons de raca, de tipus social, de sexe, moral,
economic, ideologic, politic o sindical);

3) alainformacié meédica;

4) al previ consentiment i a negar-se al tractament.

En I'ambit de I'Estat espanyol el 14 novembre del 2002 es va promulgar la “Ley
Basica Reguladora de la Autonomia del Paciente y de Derechos y Obligaciones en
Materia de Informacién y Documentacién Clinica” (Llei 41/2002, més coneguda com
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Llei d’Autonomia del Pacient),”” en qué son regulats els drets i obligacions dels

pacients i dels professionals en matéria d’informacid i documentacio clinica, plasmant
a nivell legislatiu el principi d’Autonomia del pacient com a base de |'atencié sanitaria,
precisant el maxim respecte a:

- la dignitat de la persona
- lallibertat individual i la intimitat personal

- lalliure eleccié




- el reconeixement al dret a ser informat i al dret a no ser informat i les
condicions que ha de complir la informacié oferta per a poder ser
considerat respectat el dret a I'autonomia

Aixi doncs, s’entén que és el metge responsable del cas qui ha de vetllar pel
compliment de la norma en la custodia de la informacié i de la interacci6 amb el
pacient, en especial en els aspectes referents al dret a la informacid, encara que altres
professionals sanitaris poden compartir parcialment també les seves responsabilitats
en les seves diferents tasques, en cada cas concret.

La Llei d’Autonomia del Pacient fou la primera llei basica en l'actual etapa
democratica de I'Estat Espanyol que aborda en profunditat la relacié clinic—assistencial
i totes les Comunitats Autonomes de I'Estat I’han de desenvolupar i executar-la en el
seu ambit territorial, com consta a la disposicié addicional primera de la propia Llei.**?




Els Principis de la Bioética

L’ésser huma es desenvolupa en un mén més enlla de les aparences, es mou en
un mon de “valors”. Els valors orientats a la cerca del bé, aquells que proporcionen
felicitat a I'ésser huma, sén els anomenats valors étics i haurien de ser acceptats
universalment. Exemples d’aquests sén la llibertat i la igual dignitat de totes les
persones.

Després de I'estudi i la reflexié sobre els deures i 'establiment de valors, I'Etica
Meédica anomenada per alguns “principialista” (subjectiva o autdonoma, pel fet de
basar-se en principis que objectiven valors étics), ha establert uns principis basics
conciliadors en qué es conjuguen les premisses de I'ética teleologica (utilitarisme) i
I’ética del deure (deontologisme). L'etica ha de considerar les dades cientifiques i
romandre actualitzada, pero

“no pot dependre del darrer estudi cientific, perqué, si aixo fos aixi, la seva
formulacié seria sempre relativa, circumstancial i provisional.”***

Es necessaria, doncs, I'existéncia d’uns principis basicament inamovibles (o, al
menys, que la seva modificacid sigui lentament progressiva amb I'evolucié de la
societat) que donin permanéncia a les conclusions de les discussions bioetiques. Aixi,
les critiques contra I'actual Bioetica principialista que des d’alguns ambits I'acusen de
relativisme son, per tant, infundades.

A través dels principis de la Bioética Principialista, preeminent al nostre entorn i
als paisos occidentals, es poden establir uns deures que poden ser admesos per tots
els integrants de la societat, pel fet de ser d’utilitat general; els principis enunciats
seran sospesats o calculats segons les circumstancies, pel que es tracta de deures o
principis no absoluts, que admeten excepcions segons les circumstancies en quée
s’hagin d’aplicar.

Bioetica principialista

L'any 1978 van acabar les deliberacions de la Comissié Nacional del Congrés
dels Estats Units d’América, formada per onze professionals (entre els quals hi havia
juristes, especialistes en etica, psicolegs i metges) reunits durant quatre dies en el
Belmont Conference Center, prop de Washington DC (E.U.A.); aguesta comissié tenia
com a fonamental objectiu la identificacié, concrecid i formulacié dels principis étics
basics que hauria de regir la investigacid amb éssers humans en la biomedicina i en les
ciéncies del comportament. Les conclusions varen ser publicades en I'anomenat




> en qué es formulen d’una manera explicita els principis de

Informe Belmont,**
Respecte a les persones (posteriorment conegut com Principi d’Autonomia),
Beneficéncia i Justicia. Es d’aquesta manera com en I'Informe Belmont es formulen els
principis de la Bioetica, que regiran, a partir de la seva publicacid, no unicament la
investigacio amb éssers humans, sind també la practica clinica i assistencial de la

medicina.

Lany segiient, el 1979, s’afegiren les aportacions de Beauchamp i Childress**®
que varen donar lloc a la inclusié d’un quart principi: el de No-Maleficéncia.

Aquests quatre principis (Autonomia, Beneficencia, No-Maleficencia i Justicia)
son abstractes, pretenen ser universals i atemporals i han de ser aplicats a casos
concrets, practics i reals per tal de facilitar la presa de decisions racionals en la
resolucié dels conflictes de valors que es plantegen en |'exercici de les professions
sanitaries.

La Bioetica Principialista ha rebut influencies filosofiques de tota la historia i
beu de les fonts de totes les principals escoles étiques anteriors; aixi, de manera
sucinta, podem considerar que l'actual Bioética Principialista pren com a base de
desenvolupament idees d’escoles anteriors:

- De I'Etica de la virtut ha heretat el valor del coneixement i I'eleccié
conscient (Aristotil) i els principis de caritat o beneficéncia i de justicia
(Sant Tomas d’Aquino),

- De I'Etica de les conseqiiéncies n’extreu el respecte a les decisions del
pacient (Epicur),

- De I'Etica del deure n’assimila el respecte a la voluntat individual (Kant) i
el concepte de principis prima facie (Ross), i

- De I'Etica de la responsabilitat n’assumeix el concepte del valor de la
solidaritat envers tota la societat (Drane)

Aixi, I'Etica Meédica (principialista) ha proposat, a partir de I'Informe Belmont
(1978) y dels treballs posteriors de Beauchamp i Childress (1979), I'establiment d’uns
Principis que han de regir, per facilitar que les accions sobre les persones en ciencies
de la salut siguin bones (o, al menys, de millors conseqliéncies que si no fossin seguits):

= El Principi d’Autonomia

= El Principi de Beneficéncia

= El Principi de No-Maleficéncia
= El Principi de Justicia




Fins i tot es poden revelar interessants simils entre els quatre principis de la

Bioética i I'ética de Confuci, com també es desprén de la bibliografia existent.**’

En principi, I'abséncia de jerarquitzacio dels principis de la Bioética Principialista
és derivada de I'etica del deure, de la descripcié que David Ross fa dels principis prima
facie; de tota manera, aquesta manca de jerarquitzacié ha estat més teorica que real,
com veurem, ja des de la propia publicacié de I'lnforme Belmont.

Els principis de la Bioética actual posen, doncs, les seves bases en aquestes
bioétiques anteriors, i podem considerar que:

- El principi de Beneficéncia i el principi de no-Maleficéncia beuen de la font de
I’ética de la virtut (caritat i justicia com a virtuts, descrites per Sant Tomas),

- El principi d’Autonomia de les persones o de respecte per les persones, beu de
les fonts de I’ética de la virtut (Aristotil: coneixement + eleccid conscient), de I'ética de
les conseqliencies (Epicur: respecte a les decisions del pacient) i de I'ética del deure
(Kant: respecte a la voluntat individual),

- El principi de Justicia o, més ben definit, d’equitat té la seva base en I'ética de
la virtut (caritat i justicia, Sant Tomas) i en I'etica de la responsabilitat (Drane,
solidaritat amb tota la societat).

Aqguesta classificacid de les fonts historiques i filosofiques de I’actual Bioética
pot semblar certament simplista, pero és util per a il-lustrar la fermesa i la solidesa de
les bases sobre les que es construeix aquesta disciplina.

La responsabilitat moral dels professionals sanitaris es fonamenta en aquests
quatre principis, que també haurien de servir d’inspiracié a les institucions per a
elaborar les normes de I'excel-lencia professional en les tasques assistencials,
investigadores i docents. D’igual manera, aquests principis de la Bioetica han de ser
també respectats per la normativa legal que elaborin i apliquin els governs i les
administracions en els paisos que respectin els drets humans.

L’autonomia de les persones

En l'apartat A de I'Informe Belmont, es defineix el proposit de la practica
medica com l'oferiment d’un diagnostic, tractament preventiu o bé terapia a individus
en particular; aixi doncs, no s’especifica la necessitat de la imposicié d’aquests, siné
gue remarca el fet d’“oferir-los” al pacient o usuari.

La paraula autonomia deriva del llati autonomia, i aquesta del grec, autovouia
(a través del prefix avuto¢ -un mateix- y vouoc -regla, govern, llei-). Aixi, aquest terme
expressa el significat d’autogovern sense restriccions i d’autodeterminacié en les seves
decisions.'*®




L'autonomia es refereix a la llibertat d’un individu per a establir les seves
normes personals de conducta, a la facultat d’autogovern (governar-se a si mateix)
basant-se en el seu propi sistema de principis i de valors. Aixi, la persona autonoma és
la que és capac¢ de determinar per si mateixa el curs de les seves accions d’acord a un
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pla escollit per ella mateixa.
I'autogovern, i es relaciona amb el concepte legal d’intimitat. Sovint es considera
aquest principi como el més modern dels principis de la Bioética, per haver sorgit d'un
concepte d’ésser huma que implica la idea de llibertat personal individual, encara que

les bases conceptuals sén arrelades molts segles enrere.

Per Kant, autonomia s’oposa a heteronomia,™° que indica la submissio del
propi govern a la voluntat o a les lleis establertes per altri. D’aquesta manera, ser
autonom és tenir una “voluntat autolegisladora” (segons defini Kant en la seva obra
Fonamentacid per a una metafisica dels costums), essent en I'actualitat considerat com
a autdnom un acte si posseeix les premisses de:

e intencionalitat,
e coneixement i
e absencia de control extern.

Per Kant, el fet de no ser respectada I'autonomia d’un ésser huma equival a que
aquest sigui utilitzat com un mitja per a altres fins, doncs no hi pot haver llibertat sense
autonomia; I'utilitarista John Stuart Mill també coincideix en qué en tot moment ha de
ser respectat el dret a I'autonomia personal.

En I'exposicié del principi de Respecte per les persones de I'Informe Belmont
(posteriorment anomenat Principi d’Autonomia), es detallen dues conviccions etiques:
gue els individus han de ser tractats com agents autdonoms (per tant, “com un fi en si
mateixos”, en paraules de Kant) i que les persones amb autonomia disminuida han de
ser objecte d’especial proteccié (al posseir la intrinseca dignitat com a éssers humans
d’una manera integra, equiparant la dignitat humana a la pertinenca a I'espécie Homo
Sapiens, obviant qualsevol referéncia a altres espécies d’éssers vius i a les capacitats de
reflexio sobre si mateixos, de raonament, valoracid de la propia vida o qualsevol altra).
En la practica de les professions sanitaries, es defineix el respecte a les persones com a:

e donar pes a les opinions i eleccions del pacient,
e no obstaculitzar les seves accions i judicis i
e no ocultar informacid util per a I'elaboracié de les decisions.

Tot i aixi, el propi Informe Belmont supedita aquest principi de Respecte per les
persones a un altre principi, el de Justicia, a I'afegir la restriccio: “...a menys que siguin




clarament perjudicials per altres”, complint amb els postulats filosofics d’autors com
Kant o Mill, entre altres. Amb aix0, el propi Informe Belmont sembla establir una certa
jerarquia de facto entre els principis d’Autonomia i de Justicia, encara que a priori
sembli que sén principis prima facie.

Tot i aquesta jerarquitzacid de facto, les diverses regulacions i normatives
existents al mén occidental i que segueixen els principis de I'Informe Belmont, donen
maxima importancia i preeminencia a I'autonomia del pacient i a 'autodeterminacié
de les persones en el context dels drets humans; de tota manera, I’existéncia d’algunes

“clausules d’escapament”*>*

poden permetre un retorn al paternalisme en la presa de
decisions mediques, que no hauria de ser acceptat en cap cas, sigui o no aparentment
racional la decisié final del pacient, si ha estat presa en les condicions establertes de
informacié verag, comprensible, actualitzada, responsable, i de respecte a I'autonomia

personal.

Aquesta “informacié medica pertinent al cas” oferida al pacient per premetre-li
decidir de manera autonoma, ha de gaudir de certes condicions en el procés de

transmissié; Lluis Duch™?

aporta al respecte d’aquest tema que a la persona ha de ser-
li comunicada la informacio referent al cas, no Unicament “informada”; pot semblar
gue el matis sigui poc important, pero és d’una importancia crucial: aquesta reflexié
aprofundeix en la necessitat que el professional sanitari s’asseguri que el procés de
comunicacid de la informacié ha estat suficientment valid com per a poder induir en el
receptor la deguda reaccié d’interioritzacid i reflexié que donara com a resultat una
decisi6 amb les garanties adequades de llibertat i d’autonomia per a la persona.
Comunicar no és sinonim d’informar, ni a I'inrevés, i és necessaria I’existencia de marcs
de reflexio (per exemple, comites d’ética) per a la promocié d’acords racionals entre

pacients, professionals sanitaris i la societat en general.153

La guestid de la jerarquitzacid dels principis

La resolucié de problemes étics en la practica clinica a través de |'aplicacié de
principis abstractes no és un repte facil en la majoria dels casos.

Amb freqliencia aquests quatre principis entren en conflicte entre ells, sorgint
el debat etic de quin d’ells hauria de tenir privilegi sobre els demés, donat que el
caracter de prima facie que posseeixen pretén justament no atorgar jerarquia entre
ells. Aquesta complexa problematica no pot ser abordada des d’altre entorn que el
dialeg entre totes les parts implicades i un llenguatge comu, sense el qual no és
possible el dialeg. Per a la resolucid d’aquests conflictes, la Bioetica i el Dret
comparteixen un mateix metode logic, ja que resolen els conflictes o dilemes
proposats a través de la ponderacié de principis contraposats a través d’una




metodologia taxondmica que classifica cada cas concret en una categoria concreta i
posteriorment es jerarquitzen els principis per a arribar a la resolucié.

Beauchamp i Childress™* entenen els quatre principis de la Bioética sense cap
jerarquia entre ells; es tracten, doncs, de principis prima facie i per tant es pretén que
siguin sempre i en tota ocasid aplicats i sdn vinculants per a tots els actors, a no ser
que entrin en col-lisié entre ells 0 amb un principi superior.™>>

Tot i aixi, 'Etica de la Responsabilitat (defensada principalment per Hans Jonas)
i altres escoles preveuen que el Principi d’Autonomia no és d’aplicacié universal, ja que
la definicié inicial i tradicional d’aquest principi no té en compte les conseqiiéncies de
I’hiperindividualisme ni de I’entorn actual sobre el sosteniment economic del propi
sistema, sobre I'aprofitament del talent dels professionals ni sobre la sostenibilitat
ecologica, obrint la porta a una necessitat de jerarquitzacid entre els principis sobre els
quals es sustenti qualsevol sistema.

Seguint aquest esquema de pensament, I'any 1991 Diego Gracia™® enuncia
I'existéncia, al seu entendre, d’un ordre jerarquic entre aquests quatre principis,
definint:

- Un primer nivell o ”"nivell universa”l que comprén els principis de no
maleficéncia i de justicia (I'anomenada “ética de minims”, independent de la
voluntat dels pacients i dels professionals sanitaris, i que han de ser garantits
per I'Estat), i

- Un segon nivell o nivell particular, que compren els principis de beneficéncia i
d’autonomia (que compren I'anomenada “ética de maxims”, sén els principis
gue obliguen a la persona i es refereixen a la relacié entre el pacient i el
professional sanitari; en ells, és el pacient qui decideix la seva aplicacié o no
sobre la seva propia persona).

Per Diego Gracia, els problemes de major complexitat sorgeixen en els casos de
col-lisié entre dos principis d’'un mateix nivell, donat que quan la col-lisi¢ és entre dos
principis de diferents nivells, haura de prevaldre el de nivell superior.

Per a molts autors com Azulay™’, el més elemental i sobre aquell en el que es
basen els demés és el que s’anomena Principi d’Autonomia o Principi de Respecte a les
Persones i la seva repercussid sobre la relacié que s’estableix entre el professional
sanitari i el pacient.

Aguesta autonomia del pacient es refereix a la del pacient com a individu
autonom, capac¢ de donar forma i sentit a la seva vida; segons Edmund D. Pellegrino,
simbolitza el dret moral i legal dels pacients a adoptar les seves propies decisions
sense restriccid ni coercid, siguin quines siguin les intencions del metge, que ha de
veure limitada la seva possibilitat d’accid pels desitjos del pacient en aquelles




glestions que es refereixen a les decisions que afecten a la propia salut del pacient.
Inclds arriba a afirmar que aquest respecte a les eleccions i desitjos personals del
pacient han de ser protegits d’'una manera especial, pel simple fet d’estar malalt.

Autors com el valencia Azulay Tapiero158

consideren que aquest principi
d’Autonomia en realitat “sempre ha estat absent de la tradicio meédica”,
fonamentalment en els paisos de cultura llatina, en els que la relacié més freqlient ha
estat de tipus paternalista, fins i tot autoritaria del professional sanitari i de la propia

familia del pacient.

Beauchamp i Childress estableixen les condicions per les quals I'autonomia
pugui realitzar-se de manera efectiva: abséencia de coaccions internes, abséncia de

coaccions externes, informacio verac i comprensié d’alld informat. **°

John Harris no considera suficientment fiable I'aplicacié del concepte
‘autonomia’ per, segons el seu parer, no tenir la suficient definici6 en cada cas
particular:160

I’autonomia, segons Harris, pot tenir defectes:

e per la possibilitat de manca de control dels desitjos i/o de les accions
per part de I'individu en qlestio,

per defectes al raonament individual,

per defectes a la informacio rebuda i
e per defectes a I'estabilitat en els desitjos individuals;

per aixo, Harris pretén la substitucid del criteri d’autonomia pel criteri de la capacitat
de valorar la propia existencia donat que, en la seva opinid, és més possible de definir
de manera més concreta.

Per Sebastiani, el principi d’autonomia del pacient, que pot ser enunciat amb
tanta simplicitat i és indissociable del reconeixement de la dignitat humana i dels drets
humans, té greus dificultats per a ser acceptat i respectat pels propis professionals
sanitaris, per I'entorn social i familiar dels pacients i fins i tot per part dels propis
malalts (per quant tradicionalment molts pacients s’han negat a prendre decisions,
volent sotmetre’s sense fissures al criteri del professional que, pel seu major
coneixement i informacio, considera el pacient que té millor judici en relacié a la
propia salut i projecte de vida del pacient). Per aix0, conclou que és necessari un esforg
de la societat en conjunt per a quée el pacient es consideri capag d’elegir i trii les seves
propies decisions mediques.




Pérez de la Cruz, en la seva obra de 1996 Metodologia de la decision ética y su
aplicacion clinica, considera que pot haver-hi dos marcs étics generals a la practica
sanitaria: un, en queé el respecte al pacient i I'exercici de la seva propia autonomia és
secundari respecte al suposat benefici del pacient, i un altre que subordina el benefici
del pacient a la seva propia autonomia.

Federico C. Tallone,*® citant Santos Cifuentes en la seva obra de 1995 derechos
personalisimos, explicita que

“la impressio de la veritat que en alguns casos pot ser patética, no té per qué
donar pedra lliure a la mentida o a I'ocultacid. Els malalts sense remei han de saber-ho
per a dir no sols si es sotmeten a un darrer esfor¢ operatori, dolords i que es propicia
inatil, sind per a preparar les seves darreres voluntats de qualsevol mena que siguin. Tot
i en el cas de reaccions terribles, no es modifica en general aquell respecte sobre el que
no és de ningu més que del malalt y la seva salut. Ningu més que el pacient pot prendre
certes disposicions quan té aptitud, i I'engany és una manera d’entorpir-les, essent
responsable el metge que oculta, emmascara la veritat o modifica els pronostics.”

Federico C. Tallone continua afirmant que

“el propi pacient és qui ostenta el dret i qui ha de consentir I'actuacio o
intervencio médica. Per tal motiu és ell qui ha de ser el destinatari de la informacid.”

La possible jerarquitzacié entre els principis de la Bioetica és un aspecte encara
per aclarir, ja que entre els diversos autors hi ha tendéncies divergents quant al
plantejament teoric (Taula 1). D’altra banda, la tendéencia practica en el debat bioeétic
aplicat als casos concrets segueix essent la tendéncia a la no jerarquitzacié entre els
principis, al menys d’una manera aprioristica.

Alfred Tauber'®® sembla afegir un altre component a aquesta relacio, fins ara
Unicament latent, que és la responsabilitat del professional sanitari: la idea de
responsabilitat del professional sempre ha estat present a la relaci6 amb el pacient,
pero fins el moment no havia sigut objecte d’explicitacid en el debat entre els principis
de beneficencia i d’autonomia. Aixi, Tauber afirma que el principi d’autonomia del
pacient ha d’articular-se amb el principi de beneficencia (des d’un punt de vista no
paternalista) i amb la responsabilitat del professional sanitari.

Aguesta articulacio esta lluny d’estar definitivament aclarida, donat que molts
autors estableixen la necessitat de la primacia de I'autonomia del malalt per sobre de
gualsevol altra consideracié, mentre altres veus, com la de Francesc Torralba que,
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citant Hottois,'®® addueixen la complementarietat dels principis d’autonomia i de

beneficencia:




“Hi ha situacions on és moralment inadmissible fer prevaldre el principi de
beneficencia sobre el d’autonomia, pero també hi ha altres circumstancies on és
immoral o amoral deixar que prevalgui el principi formal o juridic d’autonomia sobre el
deure de contribuir al bé de I'altre.”
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Taula 1: Discussio actual en la jerarquitzacié dels principis
bioétics segons diversos autors.




T. L. Beauchamp i L. B. McCullough, en el seu “Medical Ethics: The Moral
Responsibilities of Physicians” de 1984, afirmaven que en els casos en que els valors
del pacient entren en conflicte amb els valors de la medicina, el paper i la
responsabilitat del metge ha de ser el respecte i la facilitacié de I'autodeterminacio del
pacient en la presa de les decisions que concerneixen a la seva propia salut. Aixi, en tot
moment ha de prevaldre I'autonomia i la voluntat del pacient en les decisions
concernents a la seva propia salut.

Mario Sebastiani, defineix que el principi d’autonomia reconeix:

- per un costat, el valor fonamental de la lliure decisié individual dels plans
devida, i

- per altre costat, que I'Estat i la resta de la societat (incloent els
professionals sanitaris) no han d’interferir en aquesta lliure eleccid i en la
satisfaccio dels ideals que cadascu sustenti, sense interferéncies mutues.

En aquest sentit, Pellegrino recentment afirma, a la inauguracié del Master de
Bioética de la Universidad de Navarra, ** la necessitat de “substituir 'interés propi per
I'interés cap al malalt”, deixant tot i aixi la porta oberta a I'objeccié de consciencia per
part del professional sanitari:

"I'autonomia no només resideix en el malalt, siné en la dignitat de I’ésser
huma. Aixi, s’ha de preservar també la dignitat del metge, amb la possibilitat de
I"objeccid de consciencia."

L’autonomia del pacient i el seu dret a 'autodeterminacid sén la base del dret a
refusar possibles tractaments, perd0 no garanteix el dret a realitzar la demanda o
I’exigéncia de accions sanitaries que el professional responsable consideri que no sén

clinicament indicats.'®®

En tots els casos, el metge o professional sanitari ha de
consultar els seus propis valors i principis abans d’accedir a la demanda provenint del
pacient. Es pot considerar la lex artis el limit a I'autonomia del pacient en el cas

d’actuacions no indicades o insuficientment justificades.

Per tant, el professional sanitari ha de tenir una idea molt clara de 'estructura
del seu propi sistema de valors, ha de tenir un coneixement basic de I'ética com a
disciplina i ha de seguir un procés logic i sistematic per a arribar a les decisions etiques
i a la seva implementacid, com es recomana explicitament per part d’algunes
institucions mediques.*®® D’igual manera, el professional sanitari ha d’ostentar el que
Nietsche denominava voluntat de veritat, i que generalment es coneix com honestedat
intel-lectual, per la qual una persona no aparenta saber més del que en realitat sap i té
la precaucié de no considerar les seves opinions com a més ben fonamentades del que
en realitat s6n.*®’




Segons Kant, a I'autonomia resideix el regne de la moralitat: I'ésser huma
aconsegueix ser persona a través de la seva capacitat d’atorgar I'imperatiu categoric
de la llei moral.

Aristotil, al inici del llibre 1l de la seva Etica a Nicomac, classifica les accions
com a voluntaries, no voluntaries i involuntaries (forcades o per ignorancia), i defineix
a aquestes darreres com “les accions que es produeixen a la forca i per ignorancia”,*®®
descarregant-les de responsabilitat individual i considerant-les com realitzades sense la
participacié de la voluntat, per no tenir la informacié adequada per a ser portada a
terme d’'una manera que ara anomenariem autonoma. Per |'estagirita Unicament és
una accido moral mereixedora d’elogi o de retret aquella que sigui voluntaria, i a la
tercera definicié de virtut, en el llibre 1I-V de I’etica nicomaquea, s’inclou el concepte

d’eleccio:

“Es, per tant, la virtut un estat electiu que es troba en la condicié mitja relativa
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a nosaltres...

Aixi, Aristotil considera que per tal que un acte pugui ser considerat voluntari
ha d’haver sigut necessari el respecte de la capacitat d’eleccié del subjecte i no tenir
ignorancia (coneixement previ de les seves causes i de les seves possibles
conseqliencies).

L'Informe Belmont estableix també les condicions morals que han de regnar en
el procés del consentiment (del que se derivara el document anomenat de
“Consentiment Informat” i, més indirectament, el “Document de Voluntats
Anticipades”) per a que es pugui considerar que el pacient ha decidit amb la suficient
llibertat, i s’estableixen tres elements imprescindibles:

e Lainformacié verag i complerta

e La necessitat de que aquesta informacid sigui oferta d’'una manera
comprensible i adaptada a cada pacient i que aquesta comprensid sigui
comprovada suficientment, i

e La voluntarietat i abséncia d’amenaces, coercions o induccions (encara
s'explicita la dificultat de discernir entre “persuasid justificable” i
“influéncia indeguda”).

Com a desenvolupament d’aquests conceptes, R. R. Faden i T. L. Beauchamp en
la seva publicaci6 de 1986 “A History and Theory of Informed Consent”,
desenvoluparen els requisits que ha de seguir un acte per tal que es pugui considerar
com autonom:

a) Intencionalitat: I'accié ha de ser el resultat d’'una intencid, d’un pla
preconcebut; no pot ser considerada accidental ni inadvertida o realitzada




per error, ni per causa d’una pressio fisica exercida per una altra persona.
En la intencionalitat es reconeixen tres nivells: consciencia (el desitjat),
reflexid (el volgut) i pla d’accié (fet intencionadament). Només el nivell
ultim, que inclou els dos anteriors, considera una accié como realment
intencional.

b) Coneixement i comprensio: pressuposa que per tal que una accid es
consideri autonoma, ha de ser entesa per qui la realitza, qui realitzi I'accid
ha de comprendre la naturalesa d’aquesta i les seves possibles
conseqliencies i resultats. Per aix0, la informacié rebuda ha de ser
completa i adequada.

c) Sense control extern: I'accié autonoma no pot ser realitzada per mitja de
cap tipus de coercié (amenaca de danys indesitjats i evitables), manipulacid
(a través de I'alteracio de les eleccions reals o de la percepcié d’aquelles
eleccions) o persuasié (Us d’elements racionals per a qué l'altra persona
accepti lliurement les creences i valors de qui exerceix la persuasid). En
aquest argument, els antics mites ja definien la coercié com un eximent de
la responsabilitat sobre les conseqiiencies dels actes humans: Gorgies
(485-380 a.C.) afirma en una de les seves obres que si Helena va fugir a
Troia per causa de I'engany, falsedat i persuasié no fou responsable de la
traicid a Menelau, fins i tot en el cas que les seves motivacions fossin
enganys del seu logos.170

Aixi mateix, una accié considerada autonoma ha de ser realitzada sense la
intercurréencia d’alteracions organiques o funcionals del cervell a la persona que la
realitza, tals com neurosis compulsiva o deteriorament de la funcié cerebral, ja sigui
transitoria o permanent.

També és important el requisit de l'autenticitat per a qué un acte sigui
considerat autonom; aixo és, que aquest sigui coherent amb el sistema de valors i les
actituds generals davant la vida que la persona ha anat assumint amb la reflexid i
consciéncia al llarg de la seva existéncia.

Per tal que un acte medic (o d’un altre professional sanitari) pugui ser
considerat com respectuds amb l'autonomia del pacient (en l'actual anomenada
medicina centrada en el pacient), el professional ha de donar al pacient tota la
informacié rellevant (d’'una manera verag i ajustada a les demandes del propi pacient),
amb llenguatge comprensible, saber escoltar durant I'entrevista, adoptar una actitud
empatica (per intentar comprendre la seva situacié, emocions, expectatives i desitjos),
procurar respectar les preferéncies del pacient en el que respecta a la seva malaltia,
contemplant les implicacions personals, socials i familiars dels seus problemes de salut
i respectar la confidencialitat del que s’explica a la consulta.




John Stuart Mill defensa fins i tot I'oportunitat d’imposar a les persones la
necessitat d’'informar-se i discorrer entre les diverses opcions, perd conclou que no se
les pot instar a triar una opcié concreta:*’*

“Poden brindar-les-hi, i encara ser-li imposades per part dels demés,
consideracions que I'ajudin en el seu judici, o exhortacions que reafirmin la seva
voluntat; pero només ell sera el suprem jutge. Tots els errors que pugui cometre per fer
cas omis de tals consells o adverténcies valen molt més que el dany que representa el fet
d’acceptar que siguin altres qui I'imposin el que consideren bo per a ell.”

, és clar, amb la premissa inicial sine quae non:*’?

“Només si el pacient és competent podra prendre decisions autonomes sobre la
seva salut.”

En aquest cas, el metge Unicament podra valorar la capacitat del pacient de

prendre les seves propies decisions, mentre el concepte de competéncia i
incompetencia sén termes legals que impliquen I'actuacié especifica d’un tribunal
juridic.*”?
La valoracid de la capacitat del pacient per a prendre les seves propies
decisions ha obert també un intens debat, encara no del tot dilucidat en tots els seus
extrems, sobre la manera en quée s’ha d’establir el grau de capacitat decisoria del
pacient, donat que els professionals sanitaris, en principi, potser no haurien de tenir
potestat per a establir pel seu compte la capacitat d’obrar legal d’un pacient: aquestes
gliestions son materia de lI'ordenament juridic, que (a Espanya) deixa al judici
professional dels périts (metges forenses de I’Administracid de Justicia) en els casos en
queé pot no estar assegurada la capacitat cognitiva i/o volitiva d’un pacient.

Per altre banda, cal recordar que I'aplicacié del Principi d’Autonomia té també
detractors, que sostenen que el pacient no és capag¢ d’entendre i integrar la informacié
sobre la seva malaltia i aix0 fa que prengui decisions erronies.

Altres autors afirmen també que els professionals sanitaris, en els casos en qué
permeten que el pacient sigui qui pren la decisidé limitant-se a informar sobre
glestions técniques que son dificils d’entendre per al pacient, en realitat estan
declinant les seves responsabilitats envers el malalt. Fins i tot, alguns defensen que si
es protegeix totalment els pacients es pugui arribar a impedir la introduccié de nous
medicaments, utilitzant clarament la fal-lacia de la pendent relliscosa al no tenir
argumentacions més solides.
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Torralba™"" cita I'obra Anarquia, Estado y Utopia de Robert Nozick, per a qui




“...cada persona és un univers, una esfera, un subjecte autonom que té facultats
per decidir tot el que I'afecta. (...) els altres subjectes no poden interferir-se en les seves
decisions, ni sospesar les seves opcions; només poden intervenir en la seva vida si aquell
dona permis...”.

Bioetica personalista i altres escoles i matisos

Altres autors, com el declaradament cristia Hugo Tristram Engelhardt, defensen
una Bioética principialista, pero basada en uns principis una mica diferents d’aquells en
que es basa la Bioética més estesa i “oficialitzada”; per Engelhardt els principis basics

> el que s’anomena principi de permis, el de

sén, com exposa Francesc Torralba:"’
beneficencia, el de propietat i el d’autoritat politica. El “principi de permis”
d’Engelhardt, es fonamenta en el respecte mutu i és el de més alt valor jerarquic per
Engelhardt, podent fins i tot ser definit com I'Gnic principi legitim en un context
postcristia, posthipocratic i postmodern, mentre que la Bioética més oficialitzada es
continua resistint a jerarquitzar els principis d’'una manera previa a la discussié de cada
cas concret (tot i que en I'Informe Belmont s’endivinava una jerarquitzacid del principi

de Justicia per sobre del d’Autonomia de les persones).

En contrast amb els postulats d’Engelhardt, I'any 1988, en el seu llibre For the
patient’s God, Edmund Pellegrino advocava per la restauracié de I'ética hipocratica que
conduiria a la reconstruccié de I’etica medica, que al seu parer s’ha anat erosionant al
llarg del segle XX; per aix0, Pellegrino pretén la primacia del principi hipocratic de no
maleficéncia i de beneficéncia sobre el principi d’autonomia, considerat per ell com
“liberal” }”®

Des d’ambits més confessionals,”’ especialment des de I'ambit del cristianisme
catolic més tradicionalista, es té la tendéncia a considerar la Bioética principialista
actual com una ética totalment tancada a alld que és Transcendent i que té un caracter
excessivament relativista, tant en I'origen com en I'examen dels principis que regeixen.
Tot i aixi, 'analisi més estes (des de fora de I'ambit confessional) és que no es tracta
d’una ética relativista, doncs a I'establir uns principis quasi inamovibles defineix un
marc d’actuacid i de decisid basat en criteris concrets i “permanents”, de cap manera
relatius ni arbitraris.”

t . .2 . \ [ .. , .
Des de la discussid filosofica actual, el relativisme absolut és indefensable per ser
autoexcloent: si qualsevol principi és defensable o acceptable, també ho hauria de ser el propi principi
de negacid de la mateixa premissa d’acceptabilitat, pel que a I'acceptar el relativisme absolut...




En contrast amb la Bioetica Principialista més estesa, s’ha definit una Bioética
Personalista (amb bases més confessionals i transcendents) que considera el valor de
la vida humana com el bé fonamental i suposa una congruéncia de vida en contrast
amb el compliment d’'una norma. Per a la Bioética Personalista, els principis
fonamentals son el valor fonamental de la vida humana, el principi de totalitat (principi
terapeéutic), el principi de llibertat i de responsabilitat i el principi de socialitzacié i
subsidiarietat. Aquesta Bioética Personalista té una acceptacid i aplicacio molt més
limitada que la que s’accepta als paisos del nostre entorn.

La Bioética Personalista té fortes arrels cristianes i és menys acceptada
universalment; presenta quatre principis clars, jerarquitzats segons un ordre, de major
a menor importancia:

1. Valor de la vida humana

2. Principi de totalitat (terapéutic)

3. Principi de llibertat i responsabilitat

4. Principi de socialitzacié i subsidiarietat

Amb aquesta jerarquitzacid de principis, la Bioetica personalista posa al damunt
de tota I'escala jerarquica el valor de la vida humana, entesa com el valor ultim que
s’ha de defensar sense cap pal-liatiu, fins i tot per sobre del principi terapeutic de
totalitat; per aquesta bioética els esforcos terapéutics de lluitar pel manteniment de la
vida humana estan per sobre fins i tot de la llibertat del pacient (tercer principi en la
jerarquia) i per sobre de la responsabilitat social i de la subsidiarietat.

COMUNITARISME

Una nova tendéncia ha sorgit les darreres décades, que té en compte aquests
raonaments menys individualistes: és 'anomenat Comunitarisme que, tot i comptar
amb algunes idees discutibles o dificilment defensables, també gaudeix d’alguns
raonaments interessants respecte a la llibertat individual, la seva influéncia i els seus
limits.

...acceptariem també la negacié del mateix relativisme, la qual cosa és contradictoria; per tant, es
considera necessaria I'existéncia d’'una base de principis objectius minims acceptats per tots els
membres de la societat que serveixi de base als plantejaments plurals del pensament occidental actual.




El Comunitarisme es defineix com una ideologia filosofico-politica que defensa
la necessitat de preocupar-se per la comunitat i fins i tot de donar-li prioritat per sobre
de la Llibertat i la Igualtat de les persones que componen la comunitat. Aquesta escola
de pensament defensa que des de 1.789, els conceptes de Llibertat i de Igualtat han
estat desenvolupats, perd mentrestant el concepte de Comunitat (Fraternitat) ha
restat “oblitat”, en especial després de la 22 Guerra Mundial. Els comunitaristes es
consideren a si mateixos com a continuadors de I'humanisme tradicional d’Aristotil,
Sant Tomas d’Aquino, Rousseau i Hegel, i els seus maxims representants actuals son
Michael Sander (Humanismo civico, 1999), Alasdair Mcintyre, Michael Walzer, Charles
Taylor i altres.

El Comunitarisme s’enfronta al liberalisme de Kant per considerar-lo
excessivament abstracte i individualista i per no tenir en compte la historia i les
relacions humanes. Seguint Hegel, pensen que la capacitat d’accié moral dels individus
esta lligada a les comunitats a les quals pertanyen i als papers socials i politics
particulars que els individus ocupen dins les seves comunitats. Aixi, els comunitaristes
sdn més contextuals i influits per la nocié de comunitat.

Es tracta d’un corrent filosofic i politic diferent del Marxisme, ja que en lloc de
pregonar la revolucié defensa que la Comunitat existent ha de ser respectada i
protegida, perd modificada de manera pacifica cap a unes practiques socials, unes
tradicions culturals comunes i una igual comprensié de la societat.

El comunitarisme presenta tres corrents basiques diferents:

1) Una primera que defensa que la Comunitat ha de substituir per complet el
principi de Justicia, prioritzant el bé de la comunitat per sobre de qualsevol
altre parametre de decisid.

2) Una segona corrent que defensa que la Justicia i la Comunitat sén
compatibles, perd que cal modificar el concepte de Justicia; per aquests, la
propia Comunitat és la font de la Justicia i els parametres de decisio s’han
de basar en comprensions compartides de la societat, no en principis
universals i anhistorics.

3) Un tercer corrent dins del Comunitarisme, de caracter més moderat,
defensa, igual que I'anterior, que la Comunitat i la Justicia sén compatibles,
pero que en aquest cas el canvi ha de ser que el concepte de Justicia doni
més importancia al bé comu (de la Comunitat) i menys als drets individuals.

Per al Comunitarisme, doncs, la prioritat deixa de ser 'individu per passar a ser
la Comunitat. Es pot concloure facilment, doncs, que qualsevol excés en aquesta
reflexid podria portar a excessos politics de diversos colors, que historicament ja van




ser experimentats durant el segle XX, amb mal record per la humanitat. De tota
manera, de totes les escoles de pensament se’n poden extreure conclusions positives
si es tenen en compte algunes de les idees més assenyades i moderades.

Relacio metge—pacient

Segons la concepciéd humanista més ampla, el professional de la salut hauria
d’estar impregnat d’interés pel respecte a les persones i a la seva autonomia. Aquest
professional ha d’evitar de convertir-se en un simple técnic maquinista, per interessar-
se per la persona a la que assisteix d’una manera integral, tractant amb la seva esfera
fisica i respectant els seus desitjos, conviccions, valors i principis.

Per Azulay Ta piero,178

aquest comportament, que podriem denominar com
comportament étic, ha d’estar basat en la racionalitat i en la filosofia, no hauria de
basar-se en la religio, el dret o els codis deontologics: alld que és etic pot no ser legal, i
el que és legal pot no ser etic; no sén termes intercanviables, com analitza també
Lépez Guzman:'’® aquest autor reflexiona afirmant que la norma juridica existeix com
a resultat d’un consens historic o social des del moment en que és positivada, mentre

la norma moral és preexistent i lliga I’ésser huma amb una obligatorietat moral.

Aixi, extrapolant la seva reflexid sobre els professionals de la farmacia a tots els
professionals de la salut, aquell que atén persones malaltes hauria de posar tot el seu
esfor¢c en complir els seus deures professionals i les normes legals de la seva professio,
pero a més ha de cercar la realitzacid de totes les dimensions humanes en el
compromis amb el pacient, dialogant amb totes i cadascuna de les opcions morals que
trobi en I'exercici de la seva activitat, ja sigui d’altres professionals sanitaris com de les
dels propis pacients.

Azulay recolza la idea per la qual la vida de les persones no s’hauria de
“judicialitzar” a través de la concepcié de la deontologia i de la llei com instruments de
definicié d’alld que “és correcte”, encara que si que s’han de legislar uns minims étics
acceptats per tots. A tota societat plural i secularitzada no ha d’imperar cap ideologia
concreta i totes les corrents ideologiques han de poder-hi cabre, amb I'Unica condicid
de respectar la dignitat de les persones i els drets humans.

Molts metges han escollit la seva professié moguts pel seu amor a les persones
gue pateixen i que necessiten ajuda, perd en els darrers temps hi ha hagut una
constant tensié per a establir un balang equilibrat entre el professionalisme i
I’lhumanisme per una banda, amb el progrés cientific i la innovacid tecnologicaper




Ialtre,"® que ha reduit la satisfaccié professional i fins i tot ha fet tremolar la mateixa
vocacié de molts professionals de la sanitat.

La professionalitat és central per a mantenir la confianca publica en la professié

181§ els aspectes étics i

medica: la confianga és la base de la relacié metge—pacient,
humans haurien de formar part fonamental dels temaris a totes les etapes de la
formacié dels futurs professionals sanitaris’®? (i dels professional en exercici en el
present, a través dels programes de formacié continuada de tots els professionals

sanitaris).

El binomi Ciéncia—Tecnologia no hauria d’ostentar el paper de primadonna en
I'exercici de la Medicina,*® relegant els valors humans a un segon pla. El professional
sanitari es relaciona amb el pacient com “persona capag de prestar ajuda técnica” el
primer i com “persona necessitada d’ajuda per causa de malaltia”, el segon. Per tant,
ambdds es relacionen entre ells quant a persones, relacié que Lain Entralgo™®* qualifica
I'any 1969 com relacié entre ésser huma i ésser huma, com amistat meédica, de la que
F. Sanchez Torres'® afirma que

“es deriva el respecte a la vida i la solidaritat amb el patiment i el dolor”.

Aguesta tensid entre el professionalisme més tecnificat i el humanisme no ha
sorgit durant els darrers anys; ja I'any 1927, a la revista de |’Associacié Medica
Americana (Journal of the American Medical Association, JAMA), el llegendari metge
internista nord-america Francis W. Peabody (1881-1927), mort de cancer als 45 anys
d’edat i tot i aixi un dels més proclamats professionals sanitaris de la primera meitat
del segle XX en el seu entorn, recorda que una de les qualitats essencials en el metge
és el seu interés en la humanitat, i que la cura al pacient és el primordial, davant els
canvis en les organitzacions sanitaries que ell ja detectava en aquell moment: *%°

“One of the essential qualities of the clinician is interest in humanity — for the
secret of the care of the patient is in caring for the patient.”

Amb aquesta afirmacié, incideix en que “una de les qualitats essencials del
clinic és l'interés en la humanitat”, i realitzant un joc de paraules entre care (del
substantiu cura, atencid) i caring (del verb to care, preocupar-se, restar amatent),
afirma que el secret de la “cura del pacient” és la “preocupacié pel pacient”.

Peabody, als anys 20 del segle XX, tenia la comprensié i 'amor com a guies de
la cura del pacient, i ja es mostrava preocupat per la perdua del contacte huma entre
el pacient i el seu metge. Peabody afirmava també que, encara que el tractament
d’una malaltia pot realitzar-se de manera impersonal, la cura a un pacient ha de ser
completament personal:




“The treatment of a disease may be entirely impersonal; the care of a patient
must be completely personal.”

Passats cinquanta anys, George Engle, en el seu article publicat a la revista
Science l'any 1977 “The Need for a new Medical Model: a challenge for
biomedicine”,*®’ es mostrava preocupat per

“el reduccionisme cientific de la medicina moderna, que empeny els estudiants
de medicina i els residents a ignorar molts dels factors psicologics i socials que causen o
contribueixen a la malaltia.”

Més recentment, Risa Lavizzo—Mourey188 ha rememorat un Peabody ensenyant
als seus alumnes que la Medicina no és un negoci o comer¢ que es pugui aprendre,
sind una professié en que s’ha d’entrar o que ha de ser adquirida:

“Medicine is not a trade to be learned, but a profession to be entered.”

En aquest entorn, les opinions no sén unanimes doncs mentre Caleb i Lantos'®
analitzen que la perdua d’humanisme (o de professionalisme) a la practica de la
medicina afecta d’'una manera inevitable a la relacié metge—pacient (en gran mesura,
segons ells, degut a I'augment del temps dedicat a les tasques administratives i a la
reduccio del temps de dedicacié directa al pacient), també han sorgit veus que
reconeixen un augment del temps dedicat al malalt i un augment de la qualitat de les
entrevistes entre professionals sanitaris i usuaris de la sanitat.**

Clarament, la relacié metge—malalt interessa a gran part dels pacients i dels
metges, encara que no en la mateixa intensitat o grau. Aixi, I'analisi de la relacié
metge—pacient que podriem considerar com “ideal”, parteix d’'una heterogeneitat i
complexitat tals que fan que dificilment es pugui afirmar que actualment hi hagi una
relaci6 metge—pacient de major o menor qualitat, comparada amb altres temps
historics.

La medicina, des dels seus origens ha tingut relacié amb I'ética, ja que el seu
objectiu sempre ha estat aconseguir el bé de |'ésser huma malalt. El concepte de “bé”
per a I’ésser huma malalt ha estat un dels objectes de reflexié per al compliment de la
llibertat de la persona malalta i del respecte als seus principis i valors personals. La
ciéncia ha d’aplicar-se als éssers humans, que es troben imbuits de la dignitat inherent
a tot ésser huma i que és lliure; per aquesta condicid de dignitat i de llibertat que
ostenta, el pacient tendeix amb la seva vida cap a un fi que li és propi191 i que escull en
funcié d’aixo. Sovint “el millor” per al personal sanitari no coincideix amb “el millor”
per al sistema de valors d’un pacient concret, i s’ha de considerar il-licita la imposicié




de la idea del “bé” segons el personal sanitari, per sobre del concepte de “bé” de la
persona malalta. Formulat d’'una altra manera, no es pot actuar sobre una persona, tot
i que estigui malalta, sense el seu consentiment, encara que sigui per curar-lo o per
salvar-li la vida o augmentar-ne la qualitat.

Fer un “bé” ja no és un acte beneficient com abans si és imposat a una persona
192
malalta competent.

Un dels reptes de la medicina actual és, doncs, el de coneéixer, respectar i
acceptar les prioritats i la voluntat de cada malalt, abans de posar en practica
qualsevol actuacié sanitaria. Pot semblar paradoxal que, en una medicina
generalitzada i de vegades massificada, la prioritat sigui una major personalitzaci(').193

L'any 1907, Henry Sidgwick a la séptima edicié de The Methods of Ethics

afirmava: **

“El bé de qualsevol individu no té més importancia, des del punt de vista (si pot
dir-se aixi) de I'Univers, que el bé de qualsevol altre.”







EL DOCUMENT DE VOLUNTATS ANTICIPADES

El Document de Voluntats Anticipades (DVA) és conegut també amb els noms
de Instruccions Previes, Testament Vital o Directrius Anticipades i en angles Living Wills
o Advance Directives. Aquest terme fou emprat de manera oficial per primera vegada
I'any 1967 a Chicago, per part de Luis Kutner (1908-1993), advocat especialista en
drets humans i cofundador d’Amnistia Internacional, amb conjuncié amb la Euthanasia
Society of America, actualment anomenada Partnership for Caring (“Associacio per a la
Cura”).'® Kutner suggeri el terme Living Wills per a facilitar els drets de les persones
de controlar les decisions sobre el seu propi tractament. L'any 1967, la Euthanasia
Society of America proposa per primera vegada el testament vital (/iving will) com un
document amb el qual el pacient podria expressar la seva voluntat d’aturar els
tractaments de suport vital; aixi, I'individu tindria poder de decisi6 sobre les condicions
de la seva propia mort i sobre la durada de la propia vida.

El Principi Bioétic de respecte a I’Autonomia de les Persones es manifesta
documentalment en dos variants de documents (Grafic 1): 'anomenat Consentiment
Informat i el Document de Voluntats Anticipades. El Consentiment Informat és un
document que el pacient signa de manera previa a una determinada intervencié,
mentre que el Document de Voluntats Anticipades és elaborat i signat per la persona
com a previsio que en un futur no pugui manifestar els seus desitjos de manera prou
intel-ligible.

Alguns autors consideren que el DVA s’assenta en els mateixos principis que el
Consentiment informat i la seva finalitat és la de suplir aquest darrer quan les
circumstancies no permetin al pacient expressar personalment la seva voluntat o, dit
d’una altra manera, atorgar el seu consentiment per a l'actuacio médica.'®® Aixi, es
poden considerar les Voluntats Anticipades com una modalitat de Consentiment
Informat que s’acomoda a la circumstancia del pacient que es troba impossibilitat per
expressar la seva voluntat de manera fefaent.’’

[ Principi d’Autonomia de les Persones ]

[ Consentiment Informat ] [ Document de Voluntats Anticipades 1

Grafic 1: Plasmacié documental del principi d’Autonomia de les Persones.




El Document de Voluntats Anticipades es considera que és una expressié de
responsabilitat personal i que és I'expressido de I'autonomia de les persones en les
decisions que afecten a la seva propia salut, en especial en les circumstancies en quée
I'interessat no pot comunicar les seves preferencies respecte a la seva salut. De la
mateixa manera, aquest document protegeix el dret a la intimitat i a la llibertat
individual, en aquest cas de la llibertat de rebutjar un tractament medic.**®

Mitjancant aquest document es podra, donades les circumstancies, coneixer i
seguir els desitjos personals del pacient respecte al tipus de tractament desitjat i el
respecte del professional a aquesta voluntat del pacient ha de ser considerat com una
obligacio ética i juridica vinculant per a tots els professionals, fins i tot per sobre de les
seves opinions, de les opinions de la familia o les del representant designat pel propi

pacient.'®

Per tant, el DVA respon al deure étic de promoure I'autonomia del pacient,
manifestat en el Principi d’Autonomia del pacient, un dels quatre principis basics de la

bioética principialista vigent de manera generalitzada als paisos occidentals.?®

Aixi, el DVA respon basicament a les preguntes:
e “Qui decidira sobre el meu tractament si jo no puc?”
e “Que s’hade fer?”

En els casos en qué aquest document no existeix, les possibles respostes a
aquestes preguntes son:

- les instruccions donades de manera oral sense documents, o bé

- el silenci i I'assumpcio de les decisions d’una tercera persona, ja sigui un o
més familiars o els professionals al carrec del cas (“deixo que la meva
familia decideixi”, “que decideixi I'equip assistencial”, “ells sabran que
fer”). Tant una com laltra possibilitat sén una font d’incerteses,
inseguretats i contradiccions en la practica diaria si es vol complir allo que
el pacient creia millor i, per tant, complir amb el principi de la bioética de
respecte a I’Autonomia del Pacient.

Legalment, i si no existeix un DVA per a un pacient concret, I'arbre de decisid
sobre els tractaments que es poden aplicar sobre la persona, correspon en primer lloc
al tutor legal de la persona seguits (per aquest ordre) de I'esposa, els fills adults, els
pares, germans adults i altres familiars i amics. En aquests casos, sovint es produeix un
desacord entre les persones properes al pacient i fins i tot es donen comunament
conflictes d’interessos i desacord amb I’equip assistencial del pacient. Amb I'existencia
del DVA, que és un document legalment vinculant, els conflictes, les indecisions i la




incertesa sobre la voluntat del pacient desapareixen i la seguretat en el compliment de
la voluntat de la persona malalta assegura el respecte a I'autonomia del pacient.

La millor i més estesa recomanacio passa per I'elaboracié del DVA després d’un
profund periode de reflexié intima i després del dialeg amb les persones més properes
(familiars, amics i professionals sanitaris pertinents al cas) sobre el seu contingut i
sobre els propis desitjos envers els tractaments que podrien ser electius en el cas que
la persona no tingui les facultats per comunicar els seus desitjos. Llavors, I’elaboracio
d'un DVA es recomana que s’acompanyi del nomenament d’una persona
(representant) que eventualment fara d’interlocutor amb I'equip assistencial i prendra
les decisions diagnostiques o terapéutiques més d’acord amb les preferéncies del
pacient.

Amb I'existencia del DVA en un cas concret, I'equip assistencial pot coneixer i
ha de seguir les decisions que anticipadament va deixar per escrit el pacient quan era
capa¢ de comunicar-ho i ho va fer en les condicions indicades per la normativa. Aixi,
gracies a aquest document és el propi pacient el que tria (o ajuda a triar) el tractament
que s’ha de seguir, per sobre de les conviccions i desitjos personals dels seus familiars
o fins i tot de I'equip assistencial o de qualsevol altri.

Aguest documents existeixen, doncs, davant I’eventualitat de que en un futur la
persona no pugui fer la tria sobre el seu propi tractament. Es contempla, pero, la
possibilitat del canvi en les preferéncies personals amb el transcurs del temps. Per
tant, aquest document pot ésser anul-lat o modificat en qualsevol moment després de
la seva elaboracid. De tota manera, i davant la possibilitat de canvi en les preferencies
sobre el seu contingut, es considera que, en la situacido de no poder exterioritzar les
seves preferéncies de tractament, la millor persona per escollir un tractament és un

mateix en el passat, més que no pas una tercera persona en el present.201 Sera més
apropiat per aplicar els desitjos del pacient, doncs, I'aplicacié d’un DVA antic que la no

existéncia de cap DVA.

En estats on la tradicidé religiosa és forta, sovint es poden donar confusions
entre termes tals com religio i dret, ciéncia i moralitat, legalitat i moralitat, aixi com
d’altres amb connotacions semblants, en les que de vegades sembla que els poders
religiosos pretenguin imposar la seva visié i les seves conviccions a tota la poblacid;
entre aquestes qlestions, que per les mateixes raons sovint sén dificils de legislar, hi
ha aquelles que afecten tant al comencament, com al final de la vida.’® Les autoritats
religioses tenen el dret i el deure a intervenir en el debat étic, politic i legislatiu, pero
no han de poder imposar les seves tesis a tota la societat, donada la diversitat moral
de la nostra societat en el temps actual i el degut respecte i igual valor de totes les




conviccions personals, mentre respectin en tot moment la vida i les conviccions dels
altres membres de la societat.

La separaci6 de poders en I'Estat modern no ddéna, en principi, cap
preeminencia al poder religiés en matéria legislativa, executiva ni judicial. Tot i aixi, és
innegable la influencia dels poders religiosos tant sobre les persones que es dediquen
a la politica a I'hora de legislar i aplicar les lleis com sobre tota la poblacié a I'hora de
utilitzar-les. Aixi, la separacid entre Estat i Religi6 és una utopia a molts estats
considerats moderns.

Respecte als temes amb una gran influéncia moral en la nostra societat hi ha
tot allo que pertoca al final de la vida: aixi, el 88% de les persones amb cancer avangat
es refugien en la religié, obtenint beneficis espirituals perd també presenten gairebé
tres cops més possibilitats de recérrer a metodes artificials per al perllongament de la
vida i a impedir tractaments pal-liatius,?®® en el que es podria considerar aferrisement
terapeutic. En el cas de la religié catolica, predominant al nostre pais, s’accepta
I'aplicacié de mesures pal-liatives a través de les paraules Benet XVI en el seu missatge
per a la XV jornada mundial del malalt, celebrada el dia 11 de febrer de I'any 2007, a
Seul (Corea del Sud): ***

“Es necessari promoure politiques que crein les condicions per a qué els éssers
humans puguin conviure amb les malalties incurables i afrontar la mort d’'una manera
digna”.

Tot i aixi, i segons I'estudi citat sobre els pacients amb cancer avancat, molts
feligresos catolics veuen les cures pal-liatives com una transgressié a la voluntat de
Déu; aixi, les persones més religioses tendeixen a perllongar més la vida a través de
mesures extremes, molt sovint produint un major sofriment als propis malalts i als
familiars. En el mateix sentit, les persones religioses tenen menor tendéncia a donar
instruccions de la seva voluntat sobre el final de la vida als equips sanitaris i fins i tot
planifiguen menys la mort en el sentit legal, a través també d’una menor taxa de
realitzaci6 de testament.”®

A la majoria de les societats anomenades “modernes” o paisos “desenvolupats”
son vigents unes normes legals que regulen les condicions en les quals es pot abordar
el problema del final de la vida en els casos en que la persona no gaudeixi dels
privilegis de poder decidir per ella mateixa: sén les lleis que regulen I'existéncia del
conegut amb el nom de Document de Voluntats Anticipades (molt sovint mal
anomenat Testament Vital). Aquestes sén societats en les quals el respecte a les
persones i a la seva propia voluntat és aplicable per sobre de la voluntat dels poder
publics o factics, de la voluntat dels familiars o de qualsevol altri.




El Document de Voluntats Anticipades (DVA) és el document, adrecat en
principi al metge responsable pero que per extensié s’adreca a tot I'entorn sanitari,
familiar i legal de la persona que el realitza, pel qual una persona major d’edat, amb
capacitat suficient i de manera lliure, expressa per endavant els tractaments medics
que vol rebre (i els que no vol que li siguin aplicats) en cas que algun dia la malaltia
I'incapaciti per a prendre les decisions oportunes sobre la seva salut o estigui en
situacio de vulnerabilitat. Aquest document ha de ser tingut en compte Unicament
guan la persona es trobi en una situacié en qué les circumstancies que concorrin no li
permetin d’expressar personalment la seva voluntat.

A través d’aquest document, la persona s’assegura que es respectara la seva
voluntat en el cas que no pugui expressar-ho en el moment adient. La validesa legal del
DVA no depén de la justicia, sind que la seva propia existéencia (amb els minims
requisits de forma necessaris) ja li atorga validesa legal i obliga al seu compliment,
sense que la instancia judicial hi hagi d’intervenir, sense la necessitat de posteriors

proves o verificacions.?*®

La cultura del respecte als desitjos particulars de cada persona implica una
creenca profunda per part de tota la societat del dret de cadascu a la seva propia
autodeterminacié en totes les etapes de la vida. Implica el respecte a
I'autodeterminacid, molt sovint oposat al paternalisme pel qual son els demés els que
decideixen “el que és el millor per a la persona”, sense comptar amb la seva voluntat,
les seves opinions o les seves creences.

Per tant, aquesta cultura del respecte a la voluntat de la persona es basa en el
dialeg, en lI'escolta activa de la voluntat de I'altre i en un compromis personal dels
professionals de la salut de respecte a la voluntat de la persona malalta.

El DVA sorgeix de la relacié metge—pacient (o més ampliament considerada,
relacié “professional sanitari—pacient”) i en el context d’aquesta relacié basada en la
mutua confianca i en el respecte a l'autonomia de la persona; amb I'ajut del
professional, es formalitza el document com una tasca més de la relacié assistencial.

El canvi de paradigma entre el paternalisme i el respecte a |'autodeterminacié
del pacient és evident en els casos de més conflicte, com ara en les decisions al final de
la vida on, tradicionalment, I'equip medic (el metge) decidia el que era millor per al
pacient, sense comptar amb la seva voluntat: es deixa de concebre al pacient com un
ésser incapac de decidir, passant a comptar amb ell considerant-lo com un adult amb
plena capacitat de dur a terme un projecte i unes decisions sobre la seva propia vida
amb independéncia i autonomia.




En les societats democratiques que respecten aquesta visié del mén i de les
persones, aquesta queda reflectida en I'ordenament juridic pels codis deontologics
dels professionals de la salut i per les propies lleis.?” A Europa, el 4 d’abril de 1997 el
Conveni del Consell d’Europa sobre Drets Humans i Biomedicina (Conveni d’Oviedo)*®
establia la necessitat que els desitjos expressats amb anterioritat quant a una
intervencié medica expressats per un pacient fossin tinguts en consideracid en cas que
aquest no es trobés en condicions d’expressar la seva voluntat. Aquesta afirmacié
obria les portes a la necessitat de legislar sobre el que s’ha anomenat en el nostre

ambit amb el nom de Document de Voluntats Anticipades.

En aquest sentit també, la Recomanacio 1418/1999 de I’Assemblea del Consell
d’Europa, de proteccid dels drets de ’"home i de la dignitat humana en les malalties

incurables i els moribunds,**

es ratifica en el rebuig de I'escurcament voluntari o actiu
de la vida del moribund (eutanasia), alhora que manifesta el total suport a les cures
pal-liatives i el total respecte i proteccid dels desitjos i dels drets de les persones en
aquesta situacio terminal (52 recomanacid). Aixi, el Consell d’Europa recomana el
Consell de Ministres que instés als Estats membres que respectin i protegeixin la
dignitat dels malalts terminals o moribunds en tots els aspectes. Aquestes
recomanacions foren benvingudes i adoptades pel Consell de Ministres el 8 d’abril de

2002.2%°

També I'Església Catolica de I'Estat Espanyol, des de juny de I'any 2004 i a
través de la Conferencia Episcopal Espafiola i de la seva Subcomision para la Familia y
la Defensa de la Vida, expressa un cert respecte al document que anomena
Testamento Vital i admet que els seus correligionaris expressin la seva autonomia
personal davant el procés de la mort d’acord amb la seva fe i amb la dignitat que cada
pacient decideixi, encara que en termes diferents i més simplificats en la seva redaccié
respecte els documents proposats per estaments de caracter laic (veure il-lustracié de

la pagina 147).*"!

Els pacients que segueixen les tesis del cristianisme catolic, i seguint els dictats
de la seva consciéncia, poden establir limits al tractament que desitgen rebre; en
aquest sentit, el testament vital es considera plenament coherent amb la moral

cristiana i respecta també la reflexio teologica moral actual.**?

Des d’altres ambits confessionals com el judaic, sembla admetre’s el concepte
de voluntats avancades, doncs la Conferéncia Central de rabis d’América va afirmar
gue és licit segons la llei judaica deixar arribar la mort a una persona en circumstancies
de dolor i sofriment sense una raonable esperanca de recuperacio. De tota manera, res

és permes per accelerar la mort de la persona.213




En general podem considerar que els DVAs tenen per a l'atorgant una série

d’avantatges, perd també presenta algunes dificultats:***

e Avantatges del DVA:

1) Sobre el pacient:

2)

3)

Augmenta el coneixement de la propia malaltia, ja que I'atorgant
s'informa previament a la presa de la decisio,

Alleugera la carrega emocional i I'estres davant la incertesa del
futur.

Sobre la relacié metge—pacient:

Millora la relaci6 metge—pacient, al precisar una tramesa bilateral
d’informacio i consens,

Alleugera la carrega emocional i I'estres tant al pacient com al seu
entorn social i familiar i als professionals sanitaris que I'atenen.

Sobre els professionals sanitaris:

Permet la correcta interpretacié dels desitjos del pacient al coneixer
amb més profunditat els seus valors étics,

Reforca les bones practiques cliniques, facilita la presa de decisions
terapeutiques i la seva planificacié i evita la implementacié de
tractaments no desitjats, disminuint el risc de decisions erronies,
Aporta seguretat etica i juridica als professionals sanitaris.

e Dificultats del DVA:

1) Es un procés que requereix temps,

2)Precisa d’un previ coneixement dels conflictes del final de la vida i pot

requerir I'avaluacid previa de la competencia del pacient,

3)Pot haver-hi DVAs no actualitzats o amb instruccions ambigilies o poc

clares,

4)No sempre és facil decidir quin és el moment adequat per a aplicar el

DVA,

5)Es necessari que el DVA estigui disponible per a la seva consulta en el

moment adequat.

Malauradament, el fet de tenir registrat un DVA, sovint no garanteix que en la

practica la voluntat de la persona malalta es compleixi, ja sigui per manca

d’interconnexid entre els diferents registres central i autonomics que hi ha a I'Estat

(I'equip medic desconeix la seva existencia o no hi pot accedir per consultar-lo), ja sigui

per xocar amb les conviccions i la voluntat dels metges i/o dels familiars del pacient.




Discrepancies en el suport al document de voluntats anticipades

També hi ha veus discordants, amb raonaments diversos, sobre I'existéncia i

I’Gs dels DVAs. Algunes de les objeccions amb més pes en aquest sentit han estat, amb

major o menor encert:**

La voluntat del pacient en condicions terminals o dificils pot ser facilment
influenciable per les propies caracteristiques del seu estat de malaltia avancada
i, per tant, les seves decisions poden ser eshiaixades i el seu consentiment o
rebuig del tractament podria no ser considerat lliure.

La persona malalta pot decidir sobre la suspensié o limitacié d’un tractament
per tal de no ser una carrega per a la seva familia o per la societat; el DVA
sovint sembla generar la suposicié que el malalt és una carrega i, per tant, el
DVA pot induir a la resposta en sentit contrari.

No es poden preveure els avencos de la ciencia medica, per la qual cosa el DVA
podria portar a una fi precipitada del pacient quan encara no es pot avaluar
suficientment la malaltia o el pronostic en cada cas particular.

Autoritzar els DVAs és l'avancada a l'aprovacido de l'eutanasia i al suicidi
assistit.2*®

El DVA pot deteriorar la relaci6 metge—pacient, amb la por a possibles
demandes judicials en cas de no seguir les instruccions estrictes del document
o davant interpretacions no conformes amb la familia del pacient.

Pot ser que el que instrueix el DVA no sigui el desig del pacient en el moment
de la seva hipotética aplicacié, per un canvi d’opinié del pacient que no ha estat
incorporat al DVA com a correccié o rectificacié. Caldria un sistema
d’actualitzacio i revisié permanent de tots els DVAs.

Al moment d’elaborar el DVA, les persones sovint no tenen coneixements
suficients per a descriure o preveure les decisions, i no es realitza la profunda
reflexid necessaria amb tota la informacié medica disponible.

En moments d’urgéncia o emergencia en qué no es pot tenir temps de
consultar la possible existéncia d’'un DVA en un cas concret, caldria que totes
les persones que han registrat un DVA portessin una credencial que aixi ho
acredités.




Algunes institucions rellevants de I'Estat espanyol, generalment de caracter
clarament confessional, mantenen postures si no totalment oposades, si clarament de
incomoditat enfront a I'existéncia i I'aplicacié del Document de Voluntats Anticipades.
Aixi, la Clinica Universitaria de Navarra defineix, en el seu diccionari médic®*’ adrecat a
pacients i a professionals (veure Il-lustracié 1), el testamento vital com:

“Denominacion inadecuada de las decisiones anticipadas (v.), pues el
testamento implica la muerte del testador. Suele ser uno de los cauces que emplean las
asociaciones pro eutanasia para hacerse oir en la sociedad: fomentar la elaboracion de
decisiones anticipadas, que ordenen la supresion de toda la atencion, en caso de
preverse que el paciente vaya a sufrir limitaciones crdnicas e irreversibles. Sin
embargo, aunque el estado final del paciente deba tenerse en cuenta, a la hora de las
decisiones clinicas no es un factor decisivo la mayor parte de las veces. Ver futilidad,
drdenes de no reanimacion.”

En aquest mateix diccionari médic d’aquesta institucid, no hi ha cap entrada
sota els conceptes “voluntades anticipadas” ni “instrucciones previas” ni cap altre
referéncia a les voluntats del pacient emeses amb anterioritat.
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Il-lustracié 1: Definicié de testamento vital segons el Diccionario del Area
de Salut (Clinica Universitaria de Navarra).




Continguts basics d’un DVA

A Catalunya i a la majoria de societats actuals no hi ha un DVA “oficial” o
preceptiu. Qualsevol document que tingui els requisits previstos a la llei pot ser
utilitzat com a DVA, donat que el seu contingut ha de ser personal i personalitzat en
cada cas, segons els valors, les expectatives i els desitjos de cada atorgant de manera
concreta. De tota manera, els Documents de Voluntats Anticipades han de presentar
diverses parts basiques. Segons les normatives i els elements conceptuals més
universals, es considera que els DVAs han de complir uns requisits minims, i en I'ambit

de I'Estat espanyol es considera que sén: *** *?

Requisits subjectius:

- el DVA es basa en els principis de dignitat de la persona, de disposicio
d’un mateix i de responsabilitat vers les decisions que concerneixen a la
salut, per tant ha de ser conseqtiéncia d’un procés de reflexiod;

- l'atorgant ha de ser major d’edat i amb capacitat intel-lectual suficient i
amb llibertat d’actuacié (la llei foral de Navarra permet realitzar el DVA a
menors amb capacitat intel-lectual suficient reconeguda);

- I'atorgant ha d’haver rebut una completa i suficient informacié per poder
comprendre les consequiéncies del DVA;

- que la voluntat anticipada sigui conforme a I'ordenament juridic.

Requisits objectius de contingut:

El contingut del DVA pot incloure instruccions sobre qualsevol actuacié medica
concreta de malaltia o de final de la vida, de cures pal-liatives o de suport vital,
prioritzant els valors de I'atorgant i altres consideracions després de la mort, com la
donacié d’organs; igualment, el DVA pot contenir la informacié del representant o
representants que es puguin anomenar. Aixi mateix, addicionalment en alguns ambits
s’'inclouen instruccions sobre la voluntat de I'atorgant quant a la donacié d’organs
després de la mort i fins i tot els desitjos sobre els serveis religiosos del sepeli. Es
recomana que, al menys, presenti els seglients continguts:

- Filiaci6 de I'atorgant i manifestacié de tenir coneixement del que
representa el document i de quines sdn les seves aplicacions; es
recomana també que es faci esment del necessari procés de reflexio
personal previ a I'elaboracié del document;

- Criteris fonamentals a tenir en compte que sén importants per al projecte
vital de I'atorgant (jerarquia de valors, creences i expectatives personals) i




en l'esquema de valors del pacient (capacitat de comunicar-se,
independeéncia funcional, dolor, qualitat de vida, allargament de la vida,
etc.);

- Situacions sanitaries en que es desitgi que sigui considerat el document i
que els criteris enumerats siguin aplicats;

- Instruccions i limits concrets que s’han de seguir quant a les actuacions
sanitaries sobre I'atorgant en funcié de les possibilitats evolutives;

- Addicionalment es poden incloure el nomenament d'un o més
representants, algunes instruccions per ser aplicades després de la mort
(referents a la donacié d’organs, instruccions sobre el sepeli o respecte
als rituals religiosos desitjats);

- La signatura de I'atorgant, dels testimonis o fedataris (si s’escau), el lloc,
la data, etc.

Requisits objectius de forma:

Generalment, el DVA ha de ser redactat per escrit, i a Catalunya ha de ser
atorgat davant notari o de tres testimonis majors d’edat i amb plena capacitat i dels
quals al menys dos no tinguin relacié de parentiu fins al segon grau amb I'atorgant ni
vinculacié patrimonial. En algunes altres comunitats autonomes, aquests extrems
poden variar considerablement. En altres comunitats es preveu la possibilitat que el
document sigui atorgat davant el funcionari del registre (veure a la pagina 125 i
seglients i a la Taula 2, pagina 154).




Coneixement de la normativa per part de la ciutadania i dels
professionals

Tot i els anys transcorreguts des de la promulgacié de les normatives i des de
I'inici de I’Gs i la recomanacié de la realitzacié del DVA, aquest document sembla que
no és encara suficientment reconegut per la ciutadania ni pels propis professionals
sanitaris. En els darrers anys s’han publicat nombroses evidéncies al respecte del grau
de reconeixement del DVA en diverses societats.

Els estudis publicats poden ser separats segons I'ambit en qué s’ha realitzat la
recollida de mostres.

Coneixement del DVA entre la poblacié

L’any 2004 es va presentar un treball realitzat a I'Hospital de la Santa Creu i de
Sant Pau, que objectivava el déficit de coneixement de I'existéncia i de la normativa
dels DVAs a Catalunya;220
professionals sanitaris, i entre els que coneixen I'existéncia de la normativa especifica,

el coneixement de la normativa és més alt entre els

el 90.5% creien que la llei aporta beneficis i que promou el respecte a I'autonomia dels
pacients (68%). Entre els entrevistats, el 60.7% reconeixen que redactarien un DVA,
després de rebre informacid especifica si en tenien desconeixement. L’estudi concloia
la necessitat de la realitzacié de campanyes de promocié sobre el DVA.

Coneixement del DVA entre pacients i familiars de pacients

En un estudi publicat a la revista Medicina Clinica I'any 1994 realitzat entre
familiars de malalts ingressats a la Unitat de Cures Intensives, el 88% manifestaven que
era preceptiu consultar al malalt sobre fins on volia arribar en el tractament, i el 54%
afirmaven que la opinid del pacient no és vinculant; fins i tot, només el 44%
manifestaven que en cas de conflicte la darrera paraula devia ser la del pacient (el 54%
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es decantaven pel metge, i només el 3% la familia).

En un altre estudi, publicat I'any 2003 i realitzat a Palma de Mallorca entre
pacients d’un centre de salut,”?* el 97% consideraren “interessant” el DVA després de
rebre’n informacid especifica, el 39,3% assegura que el formalitzaria i un 39.3% creia
possible que ho fes. Només un 14% referiren sentir-se incomodes al llegir el document
informatiu.

Durant uns mesos dels anys 2006 i 2007 es va portar a terme una enquesta a
I’'Hospital Mutua de Terrassa entre familiars de pacients de la UCI i SEMI (n=210): el
16% coneixien la llei, el 42% n’havien sentit a parlar i d’aquests, el 77% creia que el




DVA ajuda a prendre decisions i el 85% es mostraven interessats en rebre més
informacio.???

Entre 160 pacients amb malalties croniques enquestats al servei d’urgencies de
I’'Hospital Clinic de Barcelona, el 40% desitjaria una major participacié en la presa de
decisions mediques, només un 19% coneixia |'existéncia del DVA i després de ser
informats, un 50% el redactaria. Només al 4% dels enquestats un metge els havia
parlat del DVA.***

En un estudi publicat el 2008 i realitzat entre pacients majors de 64 anys d’edat
a Ciudad Real, el 53% desconeixia les voluntats anticipades i les possibilitats d’exercir-
ne la seva declaracié. Després de rebre formacié especifica, el 70% optarien per
realitzar el DVA davant de funcionaris del registre, preferiblement a fer-ho davant
notari o de testimonis.’?> Segons les enquestes realitzades a la poblacio, gran part de la
ciutadania coneix només tangencialment I'existéncia i el procés per a la realitzacié d’'un
DVA; aixi, en un estudi realitzat a Toledo (Espanya) un 88,8% dels enquestats no
coneixien I'existéncia del DVA i el 76,2% consideraren que no hi ha prou informacié al

seu respecte.’?®

En I'estudi DIVA-FAM realitzat per I'Institut Catala d’Oncologia (ICO) presentat el
2008 i 2009 a partir de 64 cuidadors o familiars,”?’” el 73.4% dels curadors principals de
pacients oncologics i pal-liatius no coneixien I'existéncia d’'un Document de Voluntats
Anticipades, tot i que el 72.3% en mostraven interes; només en el 4.7% el familiar
malalt tenia fet un DVA, i el 49.2% creien que aquest tema no li interessaria al pacient,
per diverses raons:

- Per parlar directament de la mort,

- Per coneixer que el pacient no volia parlar de la malaltia i de la possibilitat
de la mort o bé

- Per sobreproteccié familiar.

Segons el President de la Comissié Deontologica del Col-legi de Metges, Dr.
Marius Morlans, i com sembla demostrar-se amb els estudis publicats (sobretot aquest
darrer), sembla demostrar que la poblacié presenta un obstacle cultural de no voler
pensar en la mort i tot allo que I'envolta o la preveu. Morlans també cita un estudi en
que es mostra que aproximadament el 80% de la poblacié no coneixia o bé rebutjava

el testament vital.??®

Caldria, doncs, dissenyar actuacions de promocié del DVA que poguéssin ser
acceptats per la poblacid per tractar el tema amb un enfocament més assumible per la
poblacié.




En els estudis més recents, com en un estudi realitzat entre familiars de
persones ingressades a la Unitat de Cures Intensives d’un hospital de Terrassa,?*’
només el 42.2% dels enquestats havien sentit a parlar de la llei i unicament el 16.2%
coneixien el seu contingut; afegit a aix0, tan sols el 8% dels enquestats coneixien algu
que hagués realitzat un DVA. Aquestes dades no sén diferents de les resultants d’un
estudi analeg realitzat a I'hospital de Sant Pau (Barcelona)®° durant els anys 2002 i
2003 (un any i mig després de I'aprovacio de la llei catalana), en qué només el 42.6%
coneixien el que sén les voluntats anticipades, Unicament el 30.6% sabien de
I'existencia d’'una normativa i només el 13.7% coneixien la llei o I’havien llegit.

Coneixement del DVA entre els professionals sanitaris

En un estudi publicat I'any 2000, realitzat entre 126 metges d’urgéncies de
I’'Hospital de Ntra. Sra. del Mar de Barcelona, entre el 39 i el 50% no respectarien la

voluntat del malalt malgrat I’existéncia d’un DVA.?*

El Comiteé d’Etica Assistencial de MUtua de Terrassa va realitzar una enquesta
als professionals sanitaris I'any 2002.%*% El 43% dels 1095 enquestats (n=473) varen
contestar I'enquesta; el 62% consideraven no tenir suficients coneixements sobre el
DVA, tot i saber de la seva existéncia; el 82% pensaven que el document podia ser
eficac per a la presa de decisions dificils pero només un 18% havien rebut alguna
consulta relacionada amb el tema. El 38% consideraven poc realista pensar que el
pacient espontaniament desitgés fer un DVA davant d’una malaltia aguda. El 92%
creien que incorporar-lo a la historia clinica seria un sobreesforg pels professionals.

L’any 2007 es publica un article realitzat a Madrid que reflexava que entre els
49 metges d’urgéncies enquestats el 73.5% coneixia |'existencia del DVA (només el
18.4% en coneixia la llei) i només el 51% havia preguntat la voluntat del malalt abans
d’iniciar un procediment de Recuperacié Cardio-Pulmonar.?*

El 2008 es publicaren els resultats d’'un estudi descriptiu tranversal en que, a
través d’una enquesta realitzada entre professionals de la medicina de Malaga i
Almeria, es concloia que només un 69.6% dels metges enquestats coneixia que les
voluntats anticipades estaven regulades per llei, i Unicament un 37.6% reconeixia

haver llegit el document tipus de DVA d’Andalusia.?*

Entre els professionals sanitaris, els més recents estudis publicats indiquen que
fins el 83% dels metges no tenen suficient informacio sobre els DVAs, la seva utilitat, el
seu registre i les possibilitats de consulta dels mateixos?>>, tot i que sembla que les
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actituds de rebuig entre els professionals sén molt poc freqiients.?*®%%’

Un altre estudi realitzat per I'ICO i presentat I'lany 2008 (n=92, 90% dones, 52%
infermeres, 15% metges, 51% amb més de 10 anys d’experiéncia) va concloure que




entre els professionals de les cures pal-liatives, només el 2% tenien fet un DVA, mentre
qgue el 52% manifestaven tenir pensat de fer-ne un. En aquest estudi, el 43% creien
que el DVA és bastant util en cures pal-liatives i el 41% que és totalment util. Tot i aixi,
el 68% dels enquestats manifestaven no haver proposat signar un DVA a cap pacient, i
el 30% a menys de 10 pacients; els professionals se senten en general poc comodes
quan ajuden a un pacient en el procés de signar un DVA (gens comode: 12%, poc
comode: 44%, indiferent: 14%), comparat amb estudis d’altres ambits on el 100% dels
professionals se senten comodes als Estats Units d’America, el 62% a Alemanya i el
71% al Japd.”*® El 32% manifestaven que el metge de familia és el professional que
hauria de plantejar de fer un DVA a un pacient amb malaltia greu i progressiva, mentre

el 25% creia que havia de ser el metge de referéncia del cas. 239

En un altre estudi publicat el 2010 i realitzat entre professionals hospitalaris de
Chicago (lllinois, USA),**® el 72.6% dels enquestats reconeixien que el més important
per a les decisions al final de la vida és coneixer les preferencies dels pacients per
substituir la seva voluntat (el 61.2% consideraven les voluntats avangades i el 11.4% el
judici substitutori d’una persona propera). Tot i aixi, Unicament el 29,4% reconeixien
les preferéncies del propi pacient com el factor més important per a la decisié; aquest
coneixement de les preferencies del pacient eren tingudes com a més importants en
les unitats de cures intensives que quan el pacient és ancia; ['existéncia d’'un
Document de Voluntats anticipades no prediu el seguiment de la voluntat del pacient
per part del metge. Aixi, tot i el reconeixement de les preferéncies del pacient com la
font més important per a la guia ética del professional, aquests darrers prenen en
consideracié molts altres factors en les decisions terapeutiques per als pacients en
situacio de manca de capacitat de decisié.




Actuacions d’informacio i de promocio del DVA

Donada la demostrada freqlient manca de coneixement de I'existencia, de la
normativa, i de la utilitat dels DVAs entre la poblacid i entre els propis professionals de
la salut, les diverses administracions i institucions han portat a terme diferents
campanyes per a la informacid i per a la promocié de les voluntats anticipades.

S’han realitzat, doncs, multiples campanyes informatives i de promocié amb
I'objectiu que les persones realitzessin, registressin i utilitzessin aquest recurs etic i
legal, tant adrecades a la poblaci6 com als professionals sanitaris, mitjancant
actuacions i formacio especifica.

Aguestes campanyes, endegades en |'ambit geografic i poblacional de
competéncia de cada institucid organitzadora, poden ser dividides en campanyes
d’informacié i promocié per a la poblacid i campanyes adrecades als professionals
sanitaris.

Tot i aixi, i donats els resultats dels estudis publicats, la repercussié sobre la
ciutadania, en el sentit de utilitzar les voluntats anticipades, sembla haver estat
escassa 0, de qualsevol manera, menor de la que es preveia al moment de la
promulgacié de les lleis i menor de la que des de les instancies administratives es
considerava adequat o previsible.

Actuacions de promocid entre la poblacio

L'any 1999 es realitza als Estats Units d’America un assaig clinic controlat amb
1302 pacients majors de 75 anys, en el que es comparava l'eficacia de la tramesa per
carta de fulletons informatius sobre el testament vital amb la mateixa tramesa
acompanyada d’un video; ambdues estrategies varen ser efectives en I'augment de la
realitzacid de DVA per part dels receptors i no es trobaren diferéncies significatives
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entre elles.

Un altre estudi, en aquest cas publicat I'any 1997, compara I'efectivitat de
la tramesa de materials escrits amb la de la participacié en una sessié informativa d’una
hora de durada, concloent aquesta darrera estrategia com a més efectiva amb una xifra

de significacid estadistica suficient, al cap d’un mes.**

Al nostre ambit geografic, les campanyes institucionals que més esforcos van
esmercar han estat, els darrers anys:

= El mar¢ de 2002, el Departament de Sanitat i Seguretat Social de la Generalitat
de Catalunya edita una guia titulada “Consideracions sobre el document de
Voluntats Anticipades” on, a més de fer reflexions sobre la necessitat i utilitat
d’aquest document, oferia les instruccions del procés a seguir per a




'atorgament d’un DVA a Catalunya.?*® Aquesta guia fou elaborada pel Comité
de Bioética de Catalunya,”** amb la participacié de I'll-lustre Col-legi de Notaris
de Catalunya.

= Durant els anys 2005 i 2006 Mutua de Terrassa edita uns triptics per difondre el
DVA entre la poblacié.’*

= Altres campanyes institucionals de promocié i registre dels DVAs de la
ciutadania han estat planificades per diversos ajuntaments i altres institucions
a tot Catalunya. Alguns exemples sén:

1) Ajuntament d’Esparreguera: 246 o] govern d’aquest municipi crea el seu
propi Registre de Voluntats Anticipades el mes d’octubre de 2003.

2) Ajuntament de Mollet del Valles:**’ aquest consistori, I'|any 2006 i amb la
col-laboracid de I'associacid apropteu i els Serveis d’Atencié Primaria de
Granollers/Mollet del Institut Catala de la Salut i 'Hospital de Mollet, va
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editar un triptic™ amb les definicions i instruccions necessaries, tot i que

molt resumides.

3) Ajuntament de Barcelona a finals de I'any 2009: aquesta campanya va ser
anunciada a les Il Jornades del Dret a Morir Dignament®*® que van tenir
lloc els dies 5 i 6 de novembre de 2009 sota el lema Dret a Escollir.
Aquestes  jornades estaven previstes al Pla de Treball

Barcelona+Ciutadania per a I'any 2009.%°

En aquest entorn, la Regidoria
de Drets Civils de I'Ajuntament de Barcelona anuncia que en la revista de
distribucié gratuita Barcelona Informacié de informacié ciutadana,
inclouria un diptic®! de facil lectura sobre el dret a morir dignament i
amb informacid sobre el Document de Voluntats Anticipades, titulat Dret
a la mort digna, elaborat amb la col-laboracié del Institut Municipal
d’Assisténcia Sanitaria (IMAS). En aquest diptic s'informa de manera breu
sobre el que és un “testament vital”, les condicions basiques necessaries

per a realitzar-lo i els llocs on obtenir més informacio.

En altres ambits geografics de I'Estat espanyol s’han realitzat també campanyes
i actuacions adrecades a informar i promoure la formalitzacié i registre del DVA entre
la poblacié, com:

= El mes de juliol de 2008 el govern autonomic de La Rioja endega una campanya
de promocié de I'atorgament i registre del DVA, amb l'edici6 de 2.500
fulletons informatius i amb actuacions de formacié per a professionals de la

salut.?




= Asociaciéon Laica de Rivas Vaciamadrid, en col-laboraci6 amb I’Asesoria
Ciudadana por una Muerte Digna de la Concejalia de Salud y Consumo del
Ayuntamiento de Rivas (Madrid) el 2009.>*** En aquesta localitat hi ha un
voluntari de I'associacié Derecho a Morir Dignamente un cop per setmana, a
disposicié de tota la ciutadania. En una jornada al mes de marg, s’organitza de
manera monografica una sessid informativa sobre el DVA. El resultat d’aquesta
iniciativa fou que més de 150 persones varen formalitzar el seu DVA en
aquesta jornada.””

Actuacions de promocio entre els professionals sanitaris

Des de 2004 es realitza a la Mutua de Terrassa un curs anual de Bioetica per
residents de Medicina Familiar i Comunitaria, que a partir de 2009 s’obri a tots els
residents d’altres especialitats.

La iniciativa portada a terme a partir de gener I’any 2006 pel Departament de
Salut de la Generalitat de Catalunya que, amb els lemes “Fes-ho constar” (adrecada a
l"'usuari) i “Compartint les decisions sanitaries” (adrecada als professionals), que
informava sobre el DVA als usuaris de la sanitat i als professionals, informava de la
necessitat dels centres de salut de tenir un circuit per informar i per gestionar la
demanda sobre els DVAs que fossin sol-licitats i promocionava la realitzacié i el registre
de DVAs individuals.**®

En el sentit que els professionals sanitaris tinguin en compte i compleixin les
directives anticipades dels pacients seguint el model de voluntats anticipades, molts
centres hospitalaris han inclos de manera explicita aquest tema en el seu codi étic; en
aquest sentit, i a tall d’exemple, es pot citar el Codi Etic de I"'Hospital de Sant Celoni
(Barcelona) en la seva primera edicié de juny de I'any 2007.%’

A Terrassa, el 23 de Gener de 2009 es va realitzar la jornada Millorant la

utilitat dels documents de Voluntats anticipades,”®**°

organitzada pel Departament de
Salut de la Generalitat de Catalunya, on s’analitzaren els papers dels professionals de
la salut en la realitzacié del DVA dels usuaris de la salut,”®® del DVA als serveis de cures
paI-Iiatives261 i les funcions i eficacia dels Comités d’Etica Assistencial en I"ambit de

Catalunya262 i de les corporacions locals.?®®

El 30 de setembre de 2009, a I'Hospital de la Santa Creu i de Sant Pau de
Barcelona el Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya va organitzar, a

través del Comiteé de Bioética de Catalunya, una Jornada sobre els professionals
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d’atencio al ciutada i les voluntats cmticipo:des,26 amb l'objectiu de coneixer les




dificultats amb qué es troben els professionals de I’atencié al ciutada i per millorar el
procés de implementacié del DVA en el sistema sanitari.

En sentit similar a I'anterior, el 6 de novembre de 2009 el Departament de
Salut va organitzar una Jornada sobre les voluntats anticipades en les residéncies de
gent gran al club Caixa Catalunya d’Olot, amb la participacié del Comite de Bioéetica de
Catalunya. Els objectius foren coneéixer les dificultats que es troben els professionals
involucrats en I'atencié a les persones grans i coneixer la seva experiéncia en allo
relatiu al desenvolupament del dret a realitzar un DVA, i per recollir les seves
aportacions i propostes.265

Al gener de 2009 s’havien produit un total de 42 consultes provinents de les
comarques de Girona en tota la historia del registre, i en el total de Catalunya I'accés
dels metges aquest fons documental es produia unes 150 vegades I'any.’®® El 29 de
gener de 2009 es van fer publics els continguts i les conclusions de la Jornada
“Millorant la utilitat dels documents de voluntats anticipades, entre les que s’informa
gue entre mar¢ de 2005 i octubre de 2008, es realitzaren al registre de DVAs tan sols

315 consultes per part de metges, cercant si el seu pacient tenia registrat un DVA.%’

Conclusions generals de les campanyes realitzades en el nostre ambit

En la Jornada sobre els professionals d’atencié al ciutada i les voluntats
oml“icipades,268 portada a terme el 30 de setembre de 2009, i en la Jornada sobre les
voluntats anticipades en les residencies de gent gran realitzada a Olot del 6 de
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novembre de 2009,””" es va concloure que:

1) El model optim de l'atencid sanitaria ha de partir de la personalitzacid, la
transversalitat i la proximitat, centrant-se en el seu benestar emocional i en la
promocio de la seva autonomia i autodeterminacid. El canvi que la ciutadania
esta tenint respecte a la percepcid del sistema sanitari, cap a la participacio en
la gestid i I'exercici de 'autonomia personal va vinculat a I'existéncia i Us del
dret a tenir un DVA.

2) El pacient ha de coneéixer i responsabilitzar-se de la seva propia salut i a
participar en I'atencio sanitaria que rep; d’igual manera, el professional sanitari
ha d’aprendre a respectar I'autonomia del pacient i assumir el dret que aquest
té a exercir-lai a incitar-lo a fer-ho.

3) Les voluntats anticipades sén encara poc conegudes en la nostra societat.

4) La percepcid és que el DVA encara és un instrument poc util. Aquesta escassa
utilitat té com a origen no el document en si mateix, siné:




5)

6)

7)

8)

a. A la seva inadequada concepcio: el DVA no és un mer formulari que
forma part d’un procés burocratic, sind que s’ha d’incorporar com una
manifestacid de I'autonomia del ciutada en la planificacié individual de
I’atencid sanitaria.

b. A la seva inadequada assumpcié: les persones que en tenen coneixement
en tenen una assumpcid precaria, tant pel que fa a la ciutadania com en
el cas dels professionals sanitaris.

c. A la seva inadequada realitzacié: la redaccié del DVA requereix una
profunda reflexié de I’atorgant sobre els propis valors i desigs i un dialeg
extens i sincer amb el professional sanitari a carrec de I'atorgant, i amb la
seva familia i el representant. El document es basa en la co-
responsabilitat entre metge i pacient.””°

d. A la seva inadequada gestio: |'excessiva burocratitzacido del procés de
registre i de consulta dels DVAs registrats, i la dificultat de coneixement,
consulta i aplicacié dels DVAs que no han estat registrats.

Aconseguir una resposta adequada del DVA per part de la ciutadania i dels
professionals sanitaris segueix essent un dels objectius del Pla de Govern de
I"any 2009.

El DVA és el mitja per al respecte a I'autonomia del pacient, no és un fi en si
mateix, igual que la qualitat dels DVAs emesos i/o registrats és prioritaria al seu
nombre. L'experiéncia mostra que els DVAs fets de manera precipitada no sén
efectius i no reflecteixen la voluntat real del pacient. El DVA com a document
genéric i poc clar té poca efectivitat.

Els metges s’han d’implicar en el contingut del DVA dels pacients, i les Unitats
d’Atencio a I’'Usuari (UAU) han d’estar capacitades sobre el procés de validacié i
registre i sobre els aspectes legals.

El I'ambit de les residéncies de gent gran i dels centres sociosanitaris és
d’especial importancia el dret a l'autonomia personal donades les
caracteristiques de molts dels usuaris, que es troben en el tram final de la vida.
De tota manera, 'alta prevalenga de deteriorament cognitiu en aquest mitja fa
gue molts dels pacients ja no siguin autonoms i presentin dependéncia de
manera que ja no poden atorgar un DVA, si no ha estat fet abans. Per aquest
fet és encara més important que les persones hagin estat informades y hagin
realitzat el seu DVA de manera prévia a |'esdeveniment del inici del
deteriorament cognitiu. Tot i la importancia, en I'ambit residencial i dels
centres sociosanitaris I'existéncia de DVAs és practicament nul-la, tot i que




sovint els usuaris expressen oralment davant els professionals llurs desigs

relatius a l'assisténcia al final de la vida. Els professionals d’aquest ambit

haurien de tenir la formacio, els recursos i 'empatia necessaria per tutoritzar el

pacient que presenti les condicions i el desig de realitzar un DVA.

9) S’hauria de portar a terme iniciatives de difusié del DVA:

Formacid dels professionals sanitaris i sociosanitaris en tots els ambits de
I'assisténcia,

Incorporacid de les iniciatives en els plans de qualitat,
Realitzacié de campanyes institucionals,

Millora dels instruments de difusié dirigits a la ciutadania, possiblement a
través de I'us dels mitjans de comunicacid.

| en les mateixes jornades es varen també detectar alguns obstacles en relacié

al DVA a Catalunya, a la seva acceptacié i realitzacio:

La por i la no acceptacié de I'esdeveniment de la mort per part de tots els
implicats,

La dificultat d’acceptacio per part de la familia per vincle afectiu, i freqlient
conspiracié de silenci envers la realitat del malalt per ocultar-li la
informacid pertinent,

Les tendéncies al paternalisme entre els professionals de la medicina i
habit d’ajudar a viure i no d’ajudar a morir

La percepcid per part dels professionals sobre el DVA com a:
- Imposicié d’una limitacié terapéutica,
- Poc util per ser excessivament geneéric,

La tendencia de l'atorgant a creure que el DVA té més garantia de ser
aplicat de la que realment té per la dificultat d’anticipar totes les possibles
situacions futures de manera suficientment concreta.

L’excessiva burocratitzacié del procés de realitzacio del DVA.







OBJECTIUS

L'origen de la deébil incidencia del registre de DVAs a Catalunya és

multifactorial;, probablement es barregen causes culturals i d’educacié de la poblacié

amb una debil sensibilitzacié i formacié dels propis professionals sanitaris envers

aquest document i amb els processos burocratics. Cal planificar un conjunt de mesures

adrecades a I'augment de la penetracié del DVA en la nostra societat.

Objectius d’andlisi

1)

2)

3)

Analitzar en profunditat la normativa vigent i el seu desplegament a la
nostra societat i a societats analogues.

Analitzar la realitat actual de I'index de DVAs registrats a Catalunya, el
procés burocratic de registre i el ritme d’evolucié del nombre de DVAs
registrats.

Analitzar comparativament I'index de DVAs per cada 100.000 habitants a
Catalunya, a altres comunitats autonomes i a altres paisos de I’entorn.

Objectius d’actuacio

1)

2)

3)

4)
5)

Proposar una estructura de jerarquitzacié dels principis de la Bioética
d’acord amb la realitat actual i amb les conseqiiencies de I'aplicacié del
respecte a I'autonomia de les persones.

Proposar canvis en la composicié de I'estructura i dels continguts dels
documents de DVA tipus per a millorar-ne la percepcid, la comprensid i la
redaccio.

Elaborar i planificar un conjunt de millores en el procés de declaracid i
registre del DVA per a facilitar-ne IUs.

Elaborar i planificar propostes per a la promocié publica dels DVA.

Elaborar i planificar propostes per a I'augment en el compliment dels
DVAs registrats per part dels professionals.







ANALISI DE LA SITUACIO

Previ a I'analisi dels indexs de realitzaci6 de DVAs a Catalunya i dels motius
d’aquests, cal coneixer la normativa catalana i les dades reals tant de Catalunya com
d’altres societats en relacio de veinatge.

A l'estat Espanyol, el DVA, anomenat genericament per la llei estatal com
“instrucciones previas” queda explicitat de manera general a l'article 11 de la Ley
basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en

2’1 Aixi, aquesta norma

materia de informacion y documentacion clinica (llei 41/2002).
regula les denominades instrucciones previas definint-les (article 11, veure ll-lustracié
2) com el document pel qual una persona major d’edat, capac i lliure, manifesta de
manera anticipada la seva voluntat, per tal que es compleixi quan arribin situacions en
que no sigui capac¢ d’expressar-les personalment, sobre la cura i el tractament de la
seva salut o, un cop arribat el finament, sobre el desti del seu cos o dels seus organs.
Es, doncs, recomanacié de la llei que es tinguin per equivalents els desitjos del pacient
abans del finament i després del mateix, equiparant les voluntats prévies amb les

posteriors a la mort del pacient.

Articulo 11,  Instrucciones previas.

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

ll-lustracio 2: Article 11.1 de la Ley 41/2002.

També segons la citada llei, cada comunitat autonoma (cada servei autonomic
de salut) regulara el procediment adequat per a garantir el compliment de les
instruccions prévies de cada persona, que sempre hauran de ser emeses per escrit;?’?
no s’aplicaran les instruccions préevies que siguin contraries a I'ordenament juridic, a la
lex artis ni les que no es corresponguin amb els suposits que l'interessat hagi
manifestat. Les instruccions previes podran ser modificades i revocades per escrit i es




preveu la creacid d’un registre centralitzat per a tot I'Estat al Ministerio de Sanidad,
d’acord amb les conclusions del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud.

En la seva aplicacié practica i en el desenvolupament de la norma en cada
comunitat autonoma, aquest document generalment ha de ser signat davant notari o
davant tres testimonis sense relacié familiar i es recomana el nomenament d’un
representant. Hi ha models de DVA que en faciliten la redaccio, pero cada persona pot
elaborar el seu propi document, que sempre ha de contenir la informacié minima que
preveu la normativa. En el punt 9 de I'article 10 de la Ley General de Sanidad (14/1986
de 25 d’abril)*”® es permet la negacié del pacient a rebre un tractament i sol-licitar
I'alta voluntaria del centre sanitari en qué estigui ingressat, raonament que es repeteix
al punt 14 de la Carta de Derechos y deberes del paciente, en que podria semblar que
s’autoritza I'eutanasia passiva al parlar de la mort digna, pero el que en realitat s’hi
interpreta és el reconeixement explicit de la voluntat del pacient de poder ser donat

d’alta de I'hospital per poder morir al seu domicili.?’*

El Registro Nacional de Instrucciones Previas (RNIP) del Ministerio de Sanidad y
Consumo fou creat per la Odren 2823/2007 de 14 de setembre.?””
missio de centralitzar tots els DVAs registrats als diferents registres autonomics per a la

Aquest registre té la

seva consulta.?’®




Analisi de la normativa catalana actual

L’Estatut d’Autonomia de Catalunya de I'any 2006 (Llei Organica 6/2006 de 19
de juliol, de reforma de I'Estatut d’Autonomia de Catalunya),”’”’
viure amb dignitat el procés de la mort en I'article 20, que regula el dret de totes les

contempla el dret a

persones a rebre un tractament adequat del dolor i cures pal-liatives integrals, i el dret
a expressar la seva voluntat de manera anticipada; textualment la norma diu:

1) Totes les persones tenen dret a rebre un tractament adequat del dolor i
cures pal-liatives integrals i a viure amb dignitat el procés de llur mort.

2) Totes les persones tenen dret a expressar llur voluntat d'una manera
anticipada per tal de deixar constancia de les instruccions sobre les
intervencions i els tractaments medics que puguin rebre, que han d'ésser
respectades, en els termes que estableixen les lleis, especialment pel
personal sanitari quan no estiguin en condicions d'expressar personalment
llur voluntat.

Amb anterioritat a la reforma de I’Estatut d’Autonomiade Catalunya, el dret a

viure amb dignitat la propia mort, a través de les darreres voluntats, ja estava
contemplat en la legislacié.

La primera referéncia de la necessitat de legislar sobre un document de
testament vital a Catalunya fou I'any 1997, en queé es va formar una comissié assessora
a instancies del Parlament de Catalunya, que va comencar els seus treballs. El febrer de
1998 la citada comissio tramet al Parlament una proposta de promulgar una llei sobre
I"autonomia de les persones per poder superar I'ambiglitat de la Ley General de
Sanidad de 1986, adaptar la legislacié catalana al Conveni d’Oviedo i millorar la gestid
de les histories cliniques a partir de les recomanacions del Consell General del Poder
Judicial. S’establiren grups de treball sobre el dret a 'autonomia del pacient i sobre la

e e ;. . . . 27
historia clinica i les conclusions foren trameses al parlament el juny de 1998.%"8

Finalment, a Catalunya el DVA fou regulat dins la llei 21/2000, de 29 de
desembre, sobre els drets d’informacié concernent la salut i 'autonomia del pacient, i
la documentacié clinica.?”” La major novetat i la innovacié d’aquesta llei possiblement
fou la regulacié d’aquest document, i en aquests termes fou pionera a tot I'Estat
espanyol. La Llei fou aprovada per unanimitat de tots els partits politics.
Posteriorment, el Parlament de Catalunya inclogué I'’elaboracié del DVA com un dret, i
aixi ho reflecti en I'Estatut d’Autonomia de I'any 2006, concretament en el seu article
20.2.%° Aquesta llei catalana significa un canvi en el camp de la sanitat, positivitzant
uns nous drets de la persona malalta:?®*

e Dret al'assisténcia sense discriminacio,




e Dret a saber el que es sap sobre ell i a accedir a la informacid,
e Dret alaintegritat,

e Dret a consentir i rebutjar el que se li proposa,

e Dreta preservar la intimitat i a la confidencialitat

La Llei 21/2000 del Parlament de Catalunya preveu el respecte a la voluntat del
pacient i I'existéncia del Document de Voluntats Anticipades, en aplicacié del dret a
I"'autonomia del pacient, seguint I’article nove del Conveni relatiu als Drets Humans i la
Biomedicina del Consell d’Europa, signat a Oviedo (Conveni d’Oviedo) el 1997. El
Decret 175/2002 de 25 de juny regula el Registre de Voluntats Anticipades de
Catalunya.”®

La Llei 21/2000 va ser modificada el 26 de maig de 2010 al Parlament de

Catalunya,283

també per unanimitat, per tal d’actualitzar-la i incorporar la previsié de
I’'s de les Tecnologies de la Informacid i la Comunicacié. Aquesta reforma afecta
Unicament a aspectes de la historia clinica, sense fer cap modificacié quant al tema de

les voluntats anticipades.

El Codi de Deontologia aprovat en I'’Assemblea de Metges de Catalunya
celebrada en el Palau de la Mdusica Catalana el 16 de juny de 1997 va ser actualitzat,
prévia presentacié en el | Congrés de la Professid Medica de Catalunya, per acord del
Consell de Col-legis de Metges de Catalunya de 24 de gener de 2005. Aquest text entra
en vigor 'L d’abril de 2005.2* Aquest codi, de compliment preceptiu per a tots el
metges de Catalunya en el seu exercici professional, inclou referéencies al respecte del
metge al dret d’autonomia del pacient en, al menys els seglients punts:

“5. Els metges han de respectar escrupolosament les persones i tots els
seus drets i mai no podran emprar els seus coneixements, ni que sigui
d’'una manera indirecta, en cap activitat que suposi la conculcacié dels
drets humans, la manipulacid de les consciéncies, la repressid fisica o
psiquica de les persones o el menyspreu de la seva dignitat.”

- “6. Cap metge no podra ésser ni discriminat ni rebutjat quan, per fidelitat
a la seva consciéncia, es negui a emprar o empri una determinada
terapeutica o mitja de diagnostic. Caldra, pero, que el metge, en tots els
casos, ho hagi advertit abans personalment al pacient o, quan es tracti d’'un
incapacitat o un menor, a la persona directament responsable d’aquest.”

- “4. El deure del metge és prestar atencidé preferent a la salut del pacient,
atencidé que en cap circumstancia no interferiran motivacions religioses,




ideologiques, politiques, economiques, de raca, sexe, nacionalitat, condicid
social o personal del pacient ni pel temor d’un possible contagi del metge.”

- “10. El metge ha de respectar les conviccions religioses, ideologiques i
culturals del pacient, fora del cas que s’entrés en conflicte amb la
Declaracié Universal dels Drets Humans, i ha d’evitar que les seves propies
condicionin la capacitat de decisio d’aquell.”

- “68. Tota persona té dret a viure amb dignitat fins al moment de la mort i
el metge ha de vetllar perqué aquest dret sigui respectat. El metge ha de
tenir en compte que el malalt té el dret de rebutjar el tractament per
prolongar la vida. Es deure médic fonamental d’ajudar el pacient a assumir
la mort d’acord amb les seves creences i allo que hagi donat sentit a la seva
vida. Quan l'estat del malalt no |i permeti prendre decisions, el metge
acceptara la de les persones vinculades responsables del pacient, pero els
assenyalara el deure de respectar el que es creu que hauria estat el parer
del malalt.”

|, per damunt de tot:

“69. El metge haura de respectar i atendre les recomanacions del pacient
reflectides en el document de voluntats anticipades quan n’hi hagi.”

A I'actual Pla de Salut de Catalunya del Departament de Salut de la Generalitat
de Catalunya,285 es contemplen les voluntats anticipades dins del procés d’atencid al
final de la vida, definint entre altres objectius el desenvolupament de programes per a
una millor formacié dels professionals en I'ambit de I'atencié al final de la vida.

El Pla de Salut defineix que les experiéncies anteriors reflecteixen |'efectivitat
de:

e intervencions de millora de la comunicacid i la fluidesa de la informacio,
e el suport a les families i cuidadors i

e lacoordinacié entre els serveis a I’hora de millorar I'atencié dels pacients al
final de la vida.

El Pla de Salut fa la proposta estratégica de continuar amb la implementacié
dels objectius de millora de I'atencié al final de la vida a través del Pla director
sociosanitari, que comporta, entre un seguit d’altres mesures, la potenciacié dels
mecanismes d’autonomia del pacient i el foment de la seva participacié en la presa de
decisions en relacié al procés del final de la vida. Un dels indicadors del grau de
desenvolupament d’aquests objectius és determinat per I'evolucié del nombre de
documents de voluntats anticipades registrats.




La Carta de drets i deures dels ciutadans en relacié amb la salut i I'atencid
sanitaria’®® regula les relacions entre la ciutadania i els serveis sanitaris; en
compliment, el Departament de Salut desenvolupa els drets i els deures dels ciutadans
presents a la carta a través de: 287

e el document de voluntats anticipades (punt 2.5), regulant el dret que es
tinguin en compte les instruccions reflectides al DVA elaborat de manera
valida,

e el consentiment informat,
e els comites d’etica assistencial dels centres sanitaris i

e el foment de la col-laboracié entre els professionals sanitaris i els pacients a
I’hora de prendre decisions en els temes de salut.

Aixi, el Pla de Salut incorpora, dins els seus objectius anomenats en I'epigraf de
participacio ciutadana i dels pacients en la salut i el sistema sanitari, una proposta
estrategica especifica per a I'lany 2010 per la qual es formalitza

“la consideracio del consentiment informat i del DVA com a instruments que
formalitzen els valors d’autonomia i del dret a decidir del pacient, i la seva consideracio
per part dels professionals de tots els nivells assistencials”.

Com a indicadors del grau d’assoliment dels objectius d’aquesta estrategia,
s’'inclou la valoracid, per part dels propis professionals, del grau d’incorporacié del
consentiment informat i del DVA a la tasca diaria.

S’ha posat en marxa en l'ambit de [I'Institut Catalla d’Oncologia (ICO)
I’Observatori Qualy de Final de la vida de Catalunya288 per identificar les arees de
millora, elaborar propostes i generar coneixement i evidéncia sobre aquesta tematica,
generar i transmetre els coneixements assolits.

Conceptualment, es poden distingir dos tipus de procediments d’autonomia
anticipada de la voluntat del pacient:**°

a) Procediments en negatiu: sén documents on el malalt expressa el que no
vol; sén documents com les voluntats anticipades, les ordres de no
reanimar, el nomenament d’un representant, els poders durables de
representacio, etc., i son contemplats a la Llei 41/2002.

b) Procediments en positiu: en aquests documents, el malalt hi diu el que si
gue vol. En aquest sentit hi ha I'anomenada “historia de valors” (value
history) en qué s’analitzen i exploren els valors del pacient més enlla dels
fets objectius de la historia clinica, i la “planificacié anticipada” (advance




care planning) en qué el malalt expressa el que voldra i com ho voldra.
Actualment, aquests dos documents no tenen encara un suport legal, pero
estan cridats a tenir un paper molt important en I'assistencia del futur.

A Catalunya, el DVA ha de contenir la informacié concernent a les situacions i
tractaments medics a evitar en el cas concret, a més del nomenament d’'una persona
(familiar del pacient o no) que sera interlocutora valida i necessaria amb I'equip medic.
Per tal que el document sigui valid haura d’estar signat davant notari o amb la
participacié de tres testimonis amb qué hauran de manifestar no estar afectats per
causa d’incompatibilitat (han de ser majors d’edat, tenir plena capacitat d’obrar i com
a minim dos d’ells no han de tenir relacié de parentiu fins al segon grau amb I'atorgant
ni estar vinculats per relacié patrimonial amb I'atorgant) i coneixer el contingut del
document i saber que esta d’acord amb la voluntat de I'atorgant.??%**

D’acord amb la llei 21/2000, les voluntats anticipades que incorporin
previsions contraries a I'ordenament juridic o a la bona practica médica no seran
tingudes en compte, com tampoc aquelles que no es corresponguin exactament amb
els suposits que I'atorgant ha previst en la seva redaccié.El Govern de Catalunya ha
elaborat un DVA tipus (veure Il-lustracié 3), i I'ha posat a disposicié dels ciutadans,?**
aixi com també difon, d’'una manera breu perd prou entenedora, el procés a seguir per
a I'elaboracid i registre del DVA per part de la ciutadania®®® i el procés a seguir pels
professionals a I’hora de consultar el registre de DVAs.2%*




Tesi doctoral

El Document de Voluntats Anticipades a Catalunya.

Resultats de la seva aplicacid i propostes de millora.

Jordi Esquirol i Caussa
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D’aquesta manera, sobre les voluntats concretes de la persona atesa
comunicades al professional sanitari en I'ambit de les voluntats anticipades, el
professional haura de:

e valorar la capacitat de la persona i assegurar que el realitzi sense la
influencia de cap pressié externa o influencia excessiva per part de
tercers,

e informar sobre el document i les seves funcions, sobre les seves
consequencies i les diferents alternatives,

e comprovar que ha entes la informacidé i les conseqliencies de les decisions
preses, de la possibilitat de reforma i d’anul-lacié del DVA,

e orientar en la seva redaccid i ajudar a revisar i actualitzar el document
guan es cregui necessari, sense pressionar, coaccionar ni influir en el seu
contingut especific,

e comprovar que la persona comuniqui a la persona que actuara com a
representant legal, coneixer el representant legal que anomeni el redactor
del DVA i tenir-lo com a interlocutor en cas que el document s’hagi
d’aplicar,

e consignar tot el procés a la historia clinica de la persona, tant de les
reunions mantingudes en el procés d’elaboracié com de les conclusions i
les diferents actualitzacions. Aixi, el DVA forma part de la historia
clinica.”®®

La llei vigent a Catalunya en el que es refereix als DVAs, proposa el
professionals de la salut, a més del deure d’ajuda a la persona malalta:

a acceptar els DVAs realitzats per les persones ateses,
- aincloure’ls a la historia clinica,
- atenir-lo sempre en compte i

- a raonar per escrit a la mateixa historia clinica de la decisid final i del
procés que s’ha seguit per a arribar-hi, tant si s’han seguit les indicacions
del DVA del pacient com si no ha pogut seguir-se, raonant totes les
decisions.?*®

Als centres assistencials, generalment a través de la unitat d’atencié a 'usuari
i amb l'ajut del comite d’ética assistencial, s’oferira als ciutadans ajuda per a
I’elaboracié del DVA a través de professionals amb formacid i coneixements especifics
suficients, pero sempre sense influir en les decisions de contingut del document. Aixi,




els centres sanitaris han de dissenyar i implementar un circuit per tal que els DVAs
guedin inclosos dins la historia clinica de cada usuari de forma visible.

Amb el Decret 175/2002 de 25 de juny, del Departament de Sanitat i
Seguretat Social de la Generalitat de Catalunya,297 es regula el Registre de voluntats
anticipades. Per tal que l'aplicacié de les voluntats anticipades sigui el maxim
d’efectiva en tots els casos, el DVA ha de ser inscrit al Registre de Voluntats
Anticipades del Departament de Salut, passant a formar part d’un fitxer automatitzat
gue en permet la consulta per part de qualsevol professional medic de Catalunya. El
Registre automatitzat de voluntats anticipades compleix dues finalitats:

- la recopilacié i custodia dels documents i

- la publicitat dels mateixos, que ha de ser restringida als professionals
perd de consulta agil i rapida.?®®

El Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya proveeix de tota la
informacié sobre el DVA?®® i fa la proposta d’un document tipus per a I'elaboracié del
DVA tant en format en paper300 (veure Il-lustracié 3)com per emplenar mitjangant un

ordinador i posteriorment imprimir-lo (veure Il-lustraci6 4).>**
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ll-lustraci6 4: Model de DVA per ser
omplert on-line i posteriorment impres,
recomanat pel Departament de Salut de
la Generalitat de Catalunya.




Procediment per elaborar el DVA a Catalunya

Segons la normativa aplicable a Catalunya, per tal d’atorgar un DVA valid cal tenir

més de 18 anys, i, a més, >*?

e Tenir clar el que es vol fer constar: cada document és diferent i no n’hi ha un
d’oficial ni cap organisme en regula el seu contingut, encara que hi ha alguns
models que poden orientar i

e Saber com es vol atorgar el document:

- davant un/a notari/a: omplir el document; el document pot ser el
document tipus de que es disposa a les notaries o bé un document diferent
que compleixi les condicions que la normativa exigeix (a disposicio als

col-legis de metges,>*® a la web de la Generalitat,*®**%

a alguns
ajuntaments®®® i a altres institucions, o bé redactat pel propi atorgant). El
document s’ha de formalitzar en el propi despatx del/a notari/a o bé al lloc

on es trobi el pacient, desplagant-se el/la notari/a fins al lloc adient.

- davant tres testimonis: tres persones majors d’edat i amb plena capacitat
d’obrar; al menys dos d’ells no han de tenir cap relacid de parentiu fins
segon grau ni relacié patrimonial amb I'atorgant; els tres testimonis han de
manifestar no estar afectats d’incompatibilitat i signar en presencia de la
persona atorgant.

e Es important nomenar també un representant legal que ajudi a la presa de
decisions quan es presenti algun dubte sobre I'aplicacié de I'esperit del
document. També és recomanable nomenar un representat substitut per si el
principal no pot exercir la seva funcio.

e Quan tothom ha signat el document o bé esta feta I'escriptura notarial, aquest
ja és valid. L'atorgant és qui n’ha de fer copies i distribuir-lo a qui cregui
oportu, i registrar-lo al Registre de Voluntats anticipades (si s’ha atorgat
davant notari, la propia notaria fara el tramit del registre del DVA). Es
important lliurar el DVA al centre sanitari on és atés 'atorgant, per tal que
sigui incorporat a la seva historia clinica, fer-lo a mans dels familiars i/o amics
més propers, i registrar-lo. De tota manera, el DVA és valid encara que no
s’inscrigui al registre. En el Registre s’hi inscriuen els DVAs, ja siguin emesos
davant notari o davant testimonis.




Tesi doctoral
El Document de Voluntats Anticipades a Catalunya.

Resultats de la seva aplicacid i propostes de millora.

Jordi Esquirol i Caussa

ALTGUP O
e i)
Tzt S ritatal) sty
i T Prpa——
20 PRGNS ITREL MR Wate ORI SRR MPAIRR P W
gt sered o e e JUO0CE S 39 S devemtin St Patemat bu

Cowurpe suire ol s ¢ =iy - -~
DAttt | M S00umathd AN ot a1 R B WA el & P
i ol ———— rret e b as - —
WA SO & GAPEILS S WISENE 3 DUt RASRATLY 3 3 GpreE | M
-

Tamld 000l Sut A0t M bamal Bun B BNCEE SR e Pates
Borm | g wwrt e wt | — - Amena pe e e
PETTETE TUTHOS @ MVE DO | SITEE SEACT FECANGON TGO
Dl e e e e
POERIRIAL | PR N e ST A AR | % o Beee e
CAATNCCS Peeas

ATAATAmanh wh FARaans mAGA el A Siboe s mes tad magodees Cos Uen R
Ellasintaal
e aa R ] -~ IS a A e B e L SN 34 80 Y A S abet
z y ep— o atee o TESTANALD

e ] - o aln soeh
A e s 8 e wve home e . - b b B ) . WA Tex. DM

A Soes e — W s e s B e Lo g e
a8 ——— —— Y Vg ol o vaaies ov
N AT s ety Se ey wm s o g ety bty

Te g g g e R

L T T Tl | eyt I P HEE IR
B e

Br s | g— g e, OB

ll-lustracié 5: Model de DVA proposat pel
Col-legi Oficial de Metges de Barcelona.




Comentaris a alguns DVAs proposats

Comentaris critics als models de DVA disponibles i proposats pel Departament
de Salut i dels col-legis de metges de Catalunya (veure Il-lustracié 3, Il-lustracid 4 i
[I-lustracié 5):

- Aquests models no tenen una introduccié que insti I'atorgant a analitzar si ha
rebut la informacid oportuna i suficient per emplenar el document ni explicita
la recomanacié que un professional hagi col-laborat a donar aquesta informacid
prévia.

- Tampoc es fan resso de la necessitat de seguir previament un profund procés
de reflexid personal i amb I'entorn social i familiar, a més d’haver rebut la
informacié sobre el document i les seves utilitats.

- Per altra banda, els DVAs proposats presenten una aparenca de document
oficial sense cap atractiu de disseny, de dificil comprensié (sobretot en la seva
versié per imprimir i omplir a ma), que fa que el seu atorgament no pugui ser
de cap manera atractiu o, si més no, confortant per I'atorgant.

- Enlaversié per ser emplenada mitjangant ordinador hi ha un requadre al costat
de cada situacié per fer-hi una marca d’acceptacié. EIl DVA model per ser
emplenat mitjancant un ordinador i ser impres després de la seva realitzacid i
per ser signat a ma, el document té un aspecte visual més atractiu i espaios.

- Els criteris que formulen els DVAs tipus no presenten la possibilitat aparent
d’estar-hi d’acord o no, es limiten a unes afirmacions respecte als criteris a
tenir en compte, a les situacions sanitaries que es vol incloure i a les
instruccions sobre les actuacions sanitaries, amb sengles linies en blanc per
afegir-hi noves aportacions, si s’escau. Sembla que indueixin a “omplir la casella
sense més”. Té I'aparenca de pretendre que Unicament hagi de ser signat sense
cap modificacié possible i el podem considerar un document amb aparenca de
document tancat.

- El document tipus no inclou la possibilitat de fer esment a la voluntat de fer
donacié dels organs i/o del cos i del seu desti, després de la mort de I'atorgant.




Procediment per al registre del DVA a Catalunya

El Registre de Voluntats Anticipades de Catalunya va ser creat I'lany 2002, conté
la informacid de tots els DVAs registrats a Catalunya i contribueix a compartir les seves
dades amb el Registro Nacional de Instrucciones Previas (RNIP) que engloba la
informacié d’onze registres autondmics de I'Estat espanyol (veure pagina 125).

Per a registrar un DVA cal:

307,308 ' atorgant del document ha de sol-licitar el seu registre

e en primer lloc,
mitjancant el formulari de sol-licitud d’inscripcié a I'efecte, **° que comporta
I"autoritzacid per a la cessié de les dades del document al professional médic

responsable (veure ll-lustracié 6).
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ll-lustraci6 6: Model de sol-licitud
d’inscripcio del DVA al Registre de
Voluntats Anticipades de Catalunya.

e siel DVA s’ha emes davant tres testimonis, s’ha de presentar:

- la sol-licitud d’inscripciod al Registre emplenada amb lletres majuscules,




- una fotocopia del mateix,

- loriginal del DVA,

- una fotocopia compulsada del mateix,

- una fotocopia compulsada del DNI o passaport de I'atorgant

- una fotocopia compulsada del DNI o passaport de cada testimoni.

Per a fer les compulses, cal portar I'original i la fotocopia dels documents a
compulsar, i pot ser feta a qualsevol de les oficines propies de registre de la
Generalitat, de I’Administracié General de [I'Estat o altres oficines
concertades. El llistat complet d’oficines de la Generalitat és a
www.gencat.cat/sac.

si s’ha emés davant notari, el propi notari fara la tramesa del DVA al Registre
de Voluntats Anticipades, si I'atorgant aixi ho sol-licita. En cas que no ho faci,
s’haura de presentar:

- el DVA signat pel/per la notari/aria,

- la Sol-licitud d’inscripcié al Registre emplenada amb lletres majuscules i
una fotocopia del mateix.

La inscripcio al registre també pot ser realitzada pel professional del centre
sanitari on sigui atés I'atorgant (o per I'empresa o aquest estigui adscrit),
adrecant al Departament de Salut:

- el DVAiuna copia del mateix,

el full de sol-licitud de registre,

una copia compulsada del DNI o passaport de la persona sol-licitant i

una copia pompulsada del DNI o passaport de cadascun dels tres
testimonis.

El DVA es pot tramitar a qualsevol centre sanitari, al Departament de Salut i
a les Oficines d’Atencié Ciutadana de Puigcerda, Girona, Barcelona,
Amposta, Lleida i Tarragona.**

De tota manera, el DVA té el mateix valor legal, tant si ha estat inclos al
registre com si no, pero té més possibilitats de ser aplicat en cas afirmatiu,
per la major facilitat de consulta des de tot el territori.




Comentaris al procés de registre

Aqguest procés de registre, com es pot veure, és un procediment llarg, farragds i
excessivament burocratitzat. De fet, aquest procés no ha variat des del moment de la
posada en marxa del Registre, I'|any 2002 mentre, com veurem, en altres ambits de
I'estat espanyol les normatives més recents i les modificacions fetes a algunes
normatives autonomiques aporten diferencies significatives tant en la realitzacié com
en el registre dels DVAs per part de la ciutadania (veure pagina 125 i seglients).

Procediment per a la consulta del DVA a Catalunya

A partir de sengles convenis signats I’any 2002 entre el Conseller de Sanitat de
la Generalitat de Catalunya amb:*"!

e el President del Consell de Col-legis de Metges de Catalunya (que
permet que els facultatius de Catalunya puguin accedir al Registre
de Voluntats Anticipades),

e amb el Centre de Telecomunicacions i Tecnologies de la Informacio
(que permet que sigui fet a través de les Tecnologies de la
Informacid i la Comunicacio) i

e amb el Col-legi de Notaris (facilitant la transmissié telematica dels
DVAs autoritzats notarialment),

els metges poden accedir a consultar el DVA registrat d’un pacient concret

seguint el segiient procediment:****

- Des de la pagina web del Consell de Col-legis de Metges de Catalunya
(www.metgescat.org), s’accedeix al Registre de Voluntats anticipades (veure

.z 14
II-lustracié 7).

- El professional haura d’accedir mitjancant el seu Certificat Digital emes pel
seu Col-legi o bé introduint el seu nom d’usuari i la clau d’accés col-legial
(veure ll-lustracié 8). De moment, i de manera transitoria des del juliol de
2002, aquest accés es porta a terme no mitjancant el citat Certificat Digital o
la signatura electronica, sind amb un acronim i una clau que es correspon
amb el password que serveix per a 'accés als serveis electronics que el

Col-legi Oficial de Metges de Barcelona ofereix.’

Aquest segon
procediment, tot i considerar-se provisional en la seva implementacio
segueix essent viable tot i que des de fa 8 anys es preveu la seva substitucid

pel Certificat Digital.
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ll-lustracié 7: Pagina incial del Consell de Col-legis de Metges de
Catalunya.
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ll-lustracié 8: pagina d’accés al Registre de Voluntats Anticipades
de Catalunya.
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- Introduir el DNI, NIF, NIE, Passaport o CIP de la persona de la qual busca si hi
ha un DVA registrat (veure Il-lustraciéd 9). Cal observar que és necessari
disposar d’un d’aquests numeros identificatius per a poder accedir al DVA de
la persona consultada, si és que n’ha fet el registre.

- Si hi ha un DVA registrat, es pot obrir des de la pagina de resultats per tal
coneixer la informacid que conté. El document esta en format pdf i pot ser
obert o desat.
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ll-lustracié 9: Pagina on entrar la identitat de la persona a

consultar si té registrat el DVA.




ll-lustracié 10: Part de la informacié proporcionada pel Registre,
on es pot veure informacio sobre la persona consultada diferent
de I'existéncia del DVA.

Comentaris al procés de consulta dels DVAs

Després de vuit anys de funcionament i tot i esta previst a la normativa des del
primer moment, encara no s’ha implementat I'accés al registre mitjancant el Certificat
Digital dels professionals de la salut. Aquest retard en la aplicacié de I'esquema previst
pot produir mancances quant a la seguretat de la custodia i de la privacitat de les
dades, donat que la seguretat informatica que atorga el Certificat Digital és molt
superior a la seguretat que pot oferir un senzill nom d’usuari (que sol ser el nUmero de
col-legiat seguit de les tres inicials del nom i dels dos cognoms) i una contrasenya (que
els col-legiats tenen tendencia a canviar i utilitzar sempre la mateixa d’altres comptes
de correu electronic o altres ambits.

A més de la informacié del DVA, es pot consultar moltes altres informacions
respecte de la persona, tals com dades laborals o de filiacié (veure ll-lustracié 10), que
res tenen a veure amb el DVA que hauria de ser I'Unica informacié oferida al
professional sanitari que ho consulta.




Analisi de la normativa en altres ambits de I’Estat espanyol

Segons la llei estatal, la forma i el procediment del DVA és determinada pel
Servei de Salut de cada una de les comunitats autonomes. Practicament, doncs, totes
les altres comunitats autonomes de I'Estat Espanyol han desenvolupat, posteriorment
a quan ho va fer Catalunya amb la llei 21/2000 (veure pagina 107 i seglients), també
normatives concernents al Document de Voluntats anticipades; des del legislador
central aquest dret fou integrat a la llei 41/2002 de 14 de novembre, “bdsica
reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de

informacién y documentacion clinica”.**

Publicament s’admet que tant la llei 41/2002, d’ambit estatal, com les
normatives de la resta de comunitats autonomes de I'Estat espanyol segueixen el
model iniciat per la llei catalana 21/2000, que al seu temps es basa també en el
Conveni d’Oviedo que entra en vigor I'1 de gener de I’'any 2000; aquest reconeixement
gueda pal-les a un informe sobre I'equitat del Sistema Nacional de Salud del Ministerio

de Salud y Politicas Sociales.>'”*®

Aixi, seguint I'exemple de Catalunya, les comunitats autdbnomes de I'Estat van
comencar a legislar 'anomenat testament vital o darreres voluntats, i el Congrés de
Diputats va aprovar per unanimitat la Ley 41/2002 de 14 de noviembre, Bdsica
Reguladora de la Autonomia del Paciente y de Derechos y Obligaciones en Materia de
Informacidon y Documentacion Clinica, en qué es normativitza el dret a I'autonomia del
pacient, el DVA i preveu la creacié d’un registre estatal centralitzat de documents de
voluntats anticipades, que reunira la informacio present als diferents registres d’ambit
autonomic. El Registro Nacional de Instrucciones Previas (RNIP) fou creat pel Govern
de I'Estat per a I'elaboracié d’un fitxer unificat de caracter general amb tots els DVAs
registrats al diferents estaments autonomics, a través del Real Decreto 124/2007 de 2
de febrer, pel que es regula el RNIP y el corresponent fitxer automatitzat de dades de
caracter personal.‘:‘19 El Govern Central dota aquest registre d’ambit nacional d’un

pressupost de 120.000 euros per a I'any 2007.3%°

En aquesta llei 41/2002 es recull el dret a atorgar i registrar el propi DVA, pero
a la practica registrar el DVA de vegades no és facil, com ja s’ha analitzat en el cas de
Catalunya (veure pagina 107 i seglients).

Durant I'any 2007 es varen aprovar normes generals reguladores de les
voluntats anticipades en, al menys, 13 de les 18 comunitats autonomes de I'Estat

Espanyol,®*® entre les quals hi havia Navarra, Castilla-La Mancha, Balears i Madrid;
també durant I'any 2007 es desenvolupa el funcionament dels registres de voluntats

anticipades a la Comunitat Valenciana, Murcia, La Rioja, Cantabria, Canaries, Madrid,




Castilla-La Mancha, Extremadura, Castilla y Ledn y Navarra (a Catalunya el registre era
actiu des de 2002, i a Andalusia des de 2004).>??

En totes les comunitats, i com és preceptiu, el DVA model proposat per la
Comunitat Autonoma és oferit Unicament a titol d’exemple o de “document tipus”,
especificant-se que qualsevol altre document que reuneixi les condicions
administratives especificades per la normativa sera acceptat per al seu Us i registre
(excepte a Andalusia, que es considera en principi un Unic model determinatiu tancat,
com es veura a continuacid). De tota manera, la tendéncia i recomanacio és que els
ciutadans de la Comunitat facin servir el document proveit per I’Administracié
autonodmica o per alguna altra entitat per a elaborar el seu DVA. Aixi, es pot considerar
excepcional el cas d’algun ciutada que redacti per ell mateix un Document de
Voluntats Anticipades a partir de zero.

L’analisi de les distintes normatives de cada Comunitat Autonoma de I'Estat
espanyol, respecte a la seva legislacid sobre les voluntats anticipades déna lloc a
I’evidéncia que la disparitat en els continguts i en els processos per a I'atorgament i per
al registre dels DVAs és forca alta entre les comunitats. Aquesta gran disparitat entre
les diferents normatives autonomiques comenca ja en la propia denominacié de les
voluntats anticipades, intruccions prévies o altres noms que prenen aquestes en els
diferents territoris. Una analisi comparativa resumida de les principals diferencies i
similituds entres les comunitats autdbnomes pot veure’s a la taula Taula 2 (pagina 154 i
anteriors).

A continuacio es passa a detallar algunes de les caracteristiques singulars més
significatives de cada Comunitat Autonoma quant als DVAs:

1.  Andalusia®®

En aquesta comunitat, la normativa basica en matéria de salut i de voluntats
anticipades va ser promulgada mitjancant la Ley de Salud de Andalucia (Llei 2/1998 de

15 de juliol)*** primer, i després per la llei 5/2003 de d’octubre®®

i pel Decret
238/2004 de 18 de maig,>*® que regulen la Declaracié de Voluntat Vital Anticipada i el
Registro de Voluntades Vitales Anticipadas de Andalucia. Una ordre de 31 de maig de
2004 crea el fitxer automatitzat de dades del Registre.327

El projecte de “Ley de derechos y garantias de la dignidad de la persona en el
proceso de la muerte”,**®** aprovat pel govern andalus el juny de 2009 i remeés al
Parlament per a la seva aprovacid, pretén ser la primera normativa que regula la
llibertat i el respecte als desitjos del pacient durant el procés de la mort, a través de la

regulacié de les cures pal-liatives i de la negacid a rebre tractament; aquest projecte va




estar criticat des de diversos sectors entre ells la Organizacion Médica Colegial,
al-ludint que pretén regular drets ja regulats per 'ordenament juridic existent i per la
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deontologia médica.”™ Aquesta llei fou finalment aprovada el 17 de marg de 2010: el

Parlament d’Andalusia aprova la Ley de derechos y garantias de la dignidad de las

personas en el Proceso de la Muerte,***

que regula, doncs, I'exercici dels drets de la
persona en els darrers moments de la seva vida i dona suport a la tasca dels
professionals. La llei garanteix la proteccié de la dignitat de la persona i assegura la
seva autonomia i el respecte a la seva voluntat (extrems ja garantits per la normativa
préviament vigent). Per altra banda, aquesta llei obliga tots els centres sanitaris,
inclosos tots els centres privats sigui quina sigui la seva adscripcid ideologica, no
preveu |'objeccié de consciéncia dels professionals, regula el dret a la informacié verag,
prohibeix I'acarnissament terapéutic i regula les cures pal-liatives encara que puguin
ocasionar un escurcament de la vida del pacient. Molts d’aquests aspectes han estat
durament criticats per altres institucions. De tota manera, agquesta norma manté la
prohibici6 de l'eutanasia i del suicidi assistit (com no podria ser d’altra manera,
tractant-se d’una llei de caracter autondmic) i obliga tots els centres a disposar o estar

vinculat a un Comité d’Etica Assistencial.

Elaborar el DVA a Andalusia: en aquesta Comunitat, I'elaboracié del DVA ha
de seguir el model normalitzat i normativitzat a I’Annex Il del Decret 238/2004, i s’ha de
fer seguint les instruccions especificades per la Junta de Andalucia al seu lloc web,*? on
s’especifica el que s’ordena a I'article 4 del citat decret: el DVA pot ser realitzat sense la
intervencié de testimonis i I’eleccié d’un representant i un substitut a ell és electiu per a
la persona que realitza el DVA. A Andalusia, doncs, es preveu que el DVA tingui com a
requisits per a la seva formalitzacié Unicament la capacitat de I'atorgant i que sigui
inscrit al Registre, sense la necessitat de testimonis ni fedataris publics (notari), actuant
com a tal el propi funcionari del Registre.

El DVA tipus que proposa la Junta de Andalucia (veure Il-lustracié 11) té un
format diferent al que es proposa a Catalunya, més semblant al proposat pel Joint
Center for Bioethics de la Universitat de Toronto (Canada) i per Peter Singer (sense
arribar a proposar una estructura en taula com ho fa Singer, veure pagina 209) quant a
qgue és més especific que el catala en les patologies i els tractaments que inclou: en un
primer lloc inclou criteris particulars de qualitat de vida i després les situacions
sanitaries en que s’ha de considerar i les instruccions a tenir en compte quant a les
actuacions sanitaries desitjades o no. En aquest model, I'atorgant pot incloure que s/
gue desitja aquestes terapies, que no vol que se li apliquin, fins i tot pot no pronunciar-
se (veure ll-lustracié 12). Posteriorment, inclou la possibilitat de permetre (o no
permetre, o simplement no pronunciar-se) els transplantaments un cop arribada la mort
i preveu la designacio opcional d’un representant i d’un substitut d’aquest.




Tesi doctoral
El Document de Voluntats Anticipades a Catalunya.

Resultats de la seva aplicacid i propostes de millora.
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ll-lustracié 11:

emplenat on-line i remeés al Registre.

Model de DVA proposat per la Junta de Andalucia per ser
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TERCERO.- INSTRUCCIONES QUE DEZED QUE SE TENGAN EN CUENTA EN CUAJ
SOBRE MI PERSONA

M woluntad, en bos supwesios contempledos en el apartado segundo de esla declaraciin,

Dhe=ga e 10 1 9 apicada ninguna de ks meddas de soporie vilal, peanemacedn 0 Cusigue
| & ] N me pronuncio

Deseo que s& M proporcionen jos tratamientos necesancs para paliad & maximo el ol
es0 peeda acoriar mil expectativa de vida
| & b Na me pronuncia

Mo desea recibar ningdn tralamiento o lerapia que no haya demostrado su efecinidad o o
Qodor ) O SURNIMiEn
| &i NG NO me Dronuncio

Dhergdy e 54 ingaeda [ conounstancin di tenky gui aphcar esta declaracedn estuveer emikr
"ﬂ: para mantemer @ (e con vida ¥ en condiciones wabdes de nacer, siemipre gue s teonid)
= negatnamanie
= | & o Nio me pronuncso

ll-lustracié 12: Detall de les possibilitats d’acceptacié o rebuig per
part de I’atorgant al model de DVA d’Andalusia.

Aquest model, certament més complicat en la seva elaboracié és més
especific, menys ambigu i de més clara aplicacié que els models utilitzats generalment
a Catalunya. Sense seguir I'esquema de “graella amb files i columnes” que proposa
Peter Singer (Taula 6, a la pagina 211), si que segueix una filosofia semblant.

Fe4

A més, al permetre que I'atorgant respongui amb un “s/”, un “no” o un “no
em pronuncio” a cada una de les situacions i actuacions, és més plural, més obert,
menys burocratitzant i té un caracter més amigable a I’'hora de la seva realitzaciod.

Un cop elaborat el document i la sol-licitud, el DVA es considera esborrany
fins que sigui realitzat el seu registre al Registro de Voluntades Vitales Anticipadas. La

documentacié que cal aportar per al Registre definitiu del DVA és:
- Sol-licitud de registre del DVA,>**

- EI DVA degudament emplenat i signat,

- Document acreditatiu de la personalitat del sol-licitant,

- Sis’escau, el document acreditatiu de la personalitat del representanti la
seva acceptacid, i el mateix en el cas del substitut del representat, si
s’escau,

- Si es tracta d’un menor el sol-licitant, copia del document judicial que
autoritza I'emancipacié, i

- Siestracta de persona incapacitada, resolucio judicial d’incapacitacié.




Registrar el DVA a Andalusia: segons I'article 4 del Decreto 238/2004 de 18 de
maig,>** el procediment de registre dels DVAs a Andalusia pot realitzar-se de manera
telematica a través del portal web del Servicio Andaluz de Salud, identificant-se
mitjangant un Certificat Digital o bé introduint les dades personals.335 A aquest portal,
o bé per telefon, es pot demanar cita presencial amb I'encarregat del Registre a les
delegacions provincials de salut. Si la documentacié aportada és |'apropiada quan el
signant compareix davant el responsable del Registre, el DVA s’inclou al Registre i és
efectiu des del mateix moment.

Aixi, en resum, a Andalusia el DVA tipus és de caracter obert pero el model és
tancat, el procés de declaraci6 es pot realitzar telematicament amb caracter
provisional i pot registrar-se el DVA directament davant I’encarregat del Registre que
actua com a fedatari public i sense la necessitat de testimonis ni de I'actuacié de
Notari.

2. Aragé>®

El DVA a Aragé queda reflectit en I'article 15 de la Llei 6/2002 de 15 d’abril, de
Salud de Aragdn,*® i el Registro de Voluntades Anticipadas en el Decret 100/2003 del 6
de maig.**®

A aquesta comunitat, el DVA s’ha d’atorgar davant notari, mitjancant una acta
notarial o davant tres testimonis en les condicions de no relaci6 amb I'atorgant
descrites. Poden ser registrats al Registro de Voluntades Anticipadas del Servicio
Aragonés de Salud o al seu centre sanitari que el trametra al Registre en les condicions
descrites. Per I'ajuda a la seva realitzacid, el Servicio Aragonés de Salud ha editat una
publicacié de 20 pagines®*® amb tota la informacié pertinent.

El contingut textual del document és molt similar als emprats a Catalunya
amb una aparenca de document tancat i amb una aparenca visual excessivament
formal, encara que menys arida que en el cas catala.

A Arago, hi ha la particularitat que el DVA pot ser valorat per una comissio del
centre sanitari i si és desestimat el contingut s’inclou un informe raonat a la historia
clinica del pacient i es rebutja laseva aplicacio.

A banda d’aquests detalls, tot el procés pot ser considerat analeg al catala.

3. Astdries’®

En aquesta Comunitat, la normativa vigent és la Llei 1/1992 de 2 de juliol del
Servicio de Salud del Principado de Asturias,341 i el Decret 4/2008 del 7 de febrer, 342




que organitza el Registro del Principado de Asturias de Instrucciones Previas en el

ambito sanitario, desenvolupat en la Resolucié de 29 d’abril de 2008.>*®

La formalitzacié del document pot fer-se davant notari, davant tres testimonis
o bé davant I’Administracié (personalment davant el funcionari del Registre, amb cita
prévia per telefon). S’ha d’omplir preceptivament el DVA normalitzat i fer-lo arribar al
Registre personalment o bé per part d’un representant degudament acreditat.>**

En aquest cas, el model de document normalitzat®* (veure Il-lustracié 13) no
inclou cap circumstancia ni patologia ni tractament per a ser admeés o no, deixant
Unicament un espai per a que I'atorgant escrigui el que cregui oportu; de tota manera,
també s’inclou un altre model orientatiu que si inclou alguns epigrafs, semblants als
emprats al DVA a Catalunya. El DVA normalitzat inclou també la possibilitat de la
cessio d’organs per al transplantament.

Cal observar que el fet que, en aquest cas, el primer document normalitzat és
totalment obert, la qual cosa déna una sensacié6 més positiva i de llibertat de
consciéncia superior al model emprat a Catalunya, que és més tancat quant als seus
epigrafs proposats per defecte. De tota manera, aquest model asturia no arriba a
permetre la sensacid de total llibertat de consciéncia que permet el model proposat
per Peter Singer o per la Junta de Andalucia i si en canvi pot ser realitzat de manera
confusa i poc eficient en la seva aplicacid practica al poder ser realitzat de manera
ambigua.

L'avantatge dels documents del tipus proposat a Andalusia o a Cantabria
(veure més endavant) és que per una banda, comprén tota la casuistica general de
manera que l'atorgant no ha de “fer memoria” de tots els casos més importants en
gue es pot trobar, mentre per altra banda I'atorgant sent la llibertat (i la necessitat) de
plantejar-se, cas per cas, si desitia o no una determinada actuacid en cada
circumstancia (o pot abstenir-se per tal que ho decideixi el representant, donat el cas).

L'inconvenient és que es tracta de documents certament més farragosos
d’omplir, pero aquest fet queda eclipsat per la seguretat de la seva millor comprensio i
el seu més alt respecte a la voluntat de I'atorgant.
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4.  |llles Balears>*®*%

La llei de Salut d’aquesta Comunitat és la Llei 5/2003 de 4 d’abril.>*® El Decret

58/2007 de 27 d’abril, de desenvolupament de la Llei de Voluntats Anticipades i del
Registre de Voluntats Anticipades de les llles Balears,** desenvolupa la Llei 1/2006 de
30 El 8 de maig de 2007 va ser publicat al Butlleti
Oficial de les llles Balears (BOIB) I'ordre de la consellera de Salut i Consum de creacio i

3 de marg de Voluntats Anticipades.

supressio dels fitxers que contenen dades de caracter personal de la Conselleria de
Salut i Consum, entre els quals s’hi troba el fitxer Registre de voluntats anticipades i el

331352333 | '5rgan responsable del fitxer és la

procediment per a la recollida de dades.
Direccié General d’Avaluacié i Acreditacid, i es preveu cedir les dades a registres
similars de la Unié Europea, a I'’Administracié de I'Estat (al Registro Nacional de

Instrucciones Previas) i a altres Comunitats autonomes.

A les llles Balears, el DVA pot ser atorgat davant notari, davant tres testimonis
o bé davant la persona encarregada del Registre de Voluntats Anticipades, mitjangant
una cita prévia concertada telefonicament.

Si es nomena com a representant el conjuge o la parella estable, aquesta
representativitat queda anul-lada automaticament en cas de separacido o divorci o
cessament de la convivéncia, a no ser que I'atorgant manifesti la seva voluntat de que
el segueixi representant. En aquesta comunitat queda expressament regulada
I’existéncia de I'objeccié de consciéncia per als facultatius.

El Govern balear ha elaborat un model orientatiu de DVA, a disposicié de la
ciutadania.*>* Aquest document és de tipus tancat, analeg al document elaborat per al
seu Us a Catalunya, en un format també visualment arid, poc atractiu i poc entenedor i
sense la possibilitat de contestar a cada qliestié mitjangant un Si/No/no resposta, sind
Unicament deixant en blanc un quadre o fent-li una creu. Fins i tot, en aquest cas no hi
ha espai per a la incorporacié d’altres aportacions que I'atorgant potser voldria afegir,
donada la manca de sengles linies o espais en blanc a 'efecte.

Com a particularitats, el model balear inclou un paragraf introductori on
s’esmenta la recomanacié de lectura de les instruccions i I'ajuda i orientacid
professional per a la seva formalitzacié amb garanties de coneixement suficient (veure
[I-lustracié 14) i també posseeix un detallat apartat per referir instruccions post-
mortem sobre la donacié d’organs o de teixits i dels mecanismes d’enterrament o
incineracio desitjats, fins i tot de la religio dels ritus funeraris desitjats (veure
[l-lustracid 15). Aquest model també incorpora la possibilitat de limitar les decisions del
representant si contradiuen les voluntats que I'atorgant especifica al DVA i afegeix un
paragraf per imposar altres limitacions opcionals al representant.
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ll-lustracié 14: Detall de la part inicial del DVA proposat pel Govern
de les llles Balears, on es pot observar la recomanacioé del procés
de reflexid i consulta professional.

ll-lustracié 15: Detall de les instruccions postumes de I’atorgant
del DVA al model balear.

5. llles Canaries>>

La Llei 11/1994 de 26 de juliol és la llei d’ordenacié sanitaria de Canarias.>*® El
8 de febrer de 2006, el govern canari va publicar el Decret 13/2006, pel que es regulen
les manifestacions anticipades de voluntat en I'ambit sanitari i crea el corresponent
registre.357 La carta de drets i deures del pacients i usuaris de la sanitat ve regulada per
I'ordre de 28-02-2005.

El Cabildo proposa tres DVAs en sengles arxius diferents, segons el
mecanisme d’atorgament del mateix (davant notari, mitjancant tres testimonis o
davant el funcionari del Registre) (veure Il-lustracid 16). En la normativa s’expressa fins
i tot la possibilitat que el funcionari del registre es traslladi al domicili del pacient en
cas necessari.




Es tracta de DVAs normalitzats molt semblants a I'emprat a la comunitat
andalusa, on a cada questié es pot contestar Si/No/No es manifesta, en aquest cas
sel-leccionant mitjangant I'ordinador una de les tres opcions en una llista desplegable
(veure Il-lustracié 17), desant I'arxiu al propi ordinador i imprimint-lo posteriorment.
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ll-lustracié 16: Pagina web on es pot accedir als documents model
proposats pel govern canari.>*®

3.2 INSTRUCCIONES DE ACTUACIONES SANITARIAS.

Deseo que en case de enfermedad meourable o yreversible no me sean aplicadas medidas de
resuacion cardsopulnsonar MNO ME MANIFIESTO

NO ME MANIFIESTO
Deseo que en caso de enfermdD me sean aplicadas téemcas de
soporte vital, tales como ventil]S) cardiomesparatons o Finmacos

HO ME MANIFIESTO

Deseo que en caso de enfermedad incumable o mreversible no me sen suminrstrada alimentacion o

hidratscain artificial.  NO ME MANIFIESTO

Deseo que en caso de enfermedad incwrable o imeversible se e proporcionen los walamsentos
pecesanos para paliar al mdsieso el dolor, el suffumienio o la angustia exrena, aungue eso pueda

acoftar mi expectativa de vida.  NO ME MANIFIESTO o

ll-lustracié 17: Detall de les opcions per a omplir cada proposit del
DVA del model canari.

Inclou fins i tot el criteri del lloc on desitja el pacient ser atés al final de la seva
vida ( al seu domicili, a un centre sanitari o altre) i inclou també la possibilitat de




manifestar els desitjos respecte de la donacié d’organs o per a la recerca, i dels desigs
d’enterrament, d’incineracio i dels ritus religiosos a aplicar.

6. Cantabria®®

El Registro de Voluntades Previas de Cantabria es crea i és regulat a través del
Decret 139/2004 de 5 de desembre®®; el govern cantabre posa a disposicid dels
ciutadans un document tipus de voluntats expressades amb caracter previ mitjangant
I’ordre SAN/27/2005.%* ’ordre SAN/28/2005 crea el fitxer automatitzat de dades de
caracter personal del Registre.362

El DVA proposat pel Govern de Cantabria®® és un document analeg en gran
manera a I'emprat a Catalunya, perd encara més tancat i visualment poc atractiu. No
inclou la possibilitat d’acceptar o no cada item del DVA, i el nomenament d’un
representant i un substitut sembla preceptiu. Inclou, com a particularitat, un paragraf
especific per a la possibilitat que I'atorgant estigui embarassada en el moment de ser
aplicades les voluntats anticipades presents al document (veure Il-lustracié 18), pero,
al ser tancat, no hi ha la possibilitat d’acceptar-lo o no per part de I'atorgant (en altres
models, aquest suposit és inclos dins I'apartat de les actuacions sanitaries). De tota
manera, les questions referents a les cirumstancies (malalties) en les quals s’ha
d’aplicar el quée diu el DVA sén més especifiques que en molts altres models més
“oberts” (veure ll-lustracio 19).

ll-lustracié 18: Detall del paragraf on es preveu aplicar el DVA en
cas d’embaras, pertanyent al DVA tipus del Govern de Cantabria.




DECLARD

5i en un futuro no puedo tomar decisiones sobre mi cui-
dado medico como consecuencia de mi deterioro fisico
y/o mental por alguna de las situaciones que se indican a
continuacion:

- Cancer diseminado en fase irreversible {tumor maligno
con melastasis).

- Dano cerebral severo e irreversible.

- Demencia severa debida a cualquier causa (Alzheimer
y ofros),

- Dafios encefilicos severos (coma irreversible, estado
vegetativo persistente y prolongado).

- Enfermedad degenerativa del sistema nervioso y/o del
sistema muscular, en fase avanzada, con importante limi-
tacion de mi mavilidad y falta de respuesta positiva al tra-
tamiento (esclerosis multiple).

- Enfermedad inmunodeficiente en fase avanzada
(SIDA).

- Enfermedades o situaciones de gravedad comparable
a las anteriores.

- Otras

ll-lustracié 19: Detall de la precisi6 amb qué es descriuen algunes
circumstancies en que s’ha d’aplicar el DVA model proposat pel
Govern de Cantabria.

El model de DVA tipus és inclos, textualment, a la citada Ordre SAN27/2005
com a annex. El document proposat pel govern d’aquesta Comunitat preveu que en el
cas que els professionals al-leguin motius de consciéncia per no aplicar el document,
se’ls substitueixi per un altre equip de professionals, per tal d’assegurar la correcta
aplicacié dels desitjos de I'atorgant.

Dues altres particularitats de la normativa de Cantabria, son que:

. el Director General d’Ordenacié Sanitaria ha d’autoritzar o denegar la
inscripcid del DVA en el registre, i

° el DVA ha de ser obligatoriament incorporat a la historia clinica del
pacient.

7. Castilla-La Mancha®®*

La Llei que regula I'Ordenacio Sanitaria d’aquesta Comunitat autonoma és la
llei 8/2000. La Llei 6/2005 de 7 de juliol regula la Declaracié de Voluntats Anticipades
en matéria de la propia salut,®®® el Decret 15/2006 de 21 de febrer crea el




corresponent Registre de Voluntats Anticipades de Castilla-La Mancha,**® ’Ordre de
31-08-2006 crea el fitxer automatitzat de dades del Registro de Voluntades Anticipadas
de Castilla-La Mancha®®’ i la Resolucié de 08-01-2008 crea nous punts del Registre.*®®
La Consejeria de Sanidad ofereix un diptic i un fulleté amb explicacions sobre el

concepte de DVA i el procés per a la seva elaboracid y registre.369’370

El DVA en aquesta Comunitat Autonoma pot ser atorgat davant notari, davant
tres testimonis o bé davant el responsable del Registre. S’especifica que no podran ser
representants de I'atorgant: el notari davant el qual es formula el DVA, el personal del
Registre, els testimonis del DVA, el personal sanitari que I’hagi d’aplicar ni els gestors o
propietaris de les institucions sanitaries que prestin I'atencié al pacient.

El DVA proposat pel govern autondomic castelld®’! és analeg al proposat a

Catalunya per a la seva cunplimentacié mitjancant ordinador, visualment més atractiu i
amb els espais per marcar I'acceptacié de cada qliestidé més visibles i amb linies en
blanc per afegir noves instruccions si s’escau. El nomenament d’un representant no es
considera opcional. Tot i aixi, es pot considerar un document amb aparenca tancada.

8. Castillay Leon®”

A la Comunitat de Castilla y Leén, la normativa autondmica basica que regula
les voluntats anticipades és la Llei 8/2003 de 8 d’abril, de derechos y deberes de las
personas en relacion con la salud. El document d’instruccions prévies en I'ambit
sanitari queda regulat en el Decret 30/2007 de 22 de marg, que també crea el Registro
de Instrucciones Previas de Castilla y Ledén i proposa un model de document
tipus.373'374’375 I’Ordre SAN/687/2006 crea el fitxer automatitzat del Registre
d’Instruccions Previes.

El DVA pot ser atorgat davant notari, davant tres testimonis o bé davant el
responsable del Registre.

El DVA proposat per la Junta és d’aparencga tancada, molt semblant a I'emprat
a Catalunya i altres comunitats que proposen documents d’aquest estil. Inclou
instruccions per després del finament de la persona y la possibilitat de nomenar fins
tres representants, sense especificar el procés jerarquic de decisio entre ells.

El DVA ha de ser preceptivament incorporat a la historia clinica del pacient, el
seu registre és opcional, i tampoc poden ser nomenats com a representants el notari o
els testimonis, el responsable del Registre, el personal sanitari que hagi d’aplicar el
DVA ni el personal de les companyies que financiin I'atencié sanitaria del pacient.




Al Registre s’hi pot accedir mitjangant un nom d’usuari i una clau, o bé a
través del DNI electronic (veure Il-lustracié 20).%”°

A
% Junta de

Castilla y Ledn
"] A
Registro de instrucciones previas de Cyl
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ll-lustracié 20: Pagina d’entrada al Registre de DVAs de Castilla y
Ledn.

/ 77,37
9. Pais Basc®’"3"®

A Euskadi, el Document de Voluntats Anticipades en I'ambit de la sanitat va
ser regulat a la Llei 7/2002 de 12 de desembre,*”® i el Registro Vasco de Voluntades
Anticipadas (RVVA) fou creat mitjancant el Decret 270/2003 de 4 de novembre.°

En I'informe de I’Ararteko (figura equivalent al Sindic de greuges, al Defensor
del pueblo o Ombudsman) al Parlament Basc de I'any 2008,%®! hi consta explicitament
que, davant el dret a la objeccid de consciéncia d’un professional davant un cas
concret, el sistema sanitari ha de garantir que els desitjos que consten al DVA siguin
tinguts en compte y es valori la manera de donar-los compliment. En aquest mateix
informe, es refereix que durant I'lany 2008 s’havien fet transferéncies de dades entre el
Registre especific del Pais Basc i el centralitzat Registro Nacional de Instrucciones
Previas, com també s’ha fet amb les demés comunitats autonomes. El llistat actualitzat
de DVAs registrats es tramet diariament al Osakidetza (Servei Basc de Salut) i als
centres assistencials, i els professionals poden accedir a les dades a través d’una
aplicacié especifica.

El decret 270/2003 preveu la possibilitat que el signant del DVA que el dipositi
en aquest Registre no autoritzi la difusié de I'existencia del propi DVA; aquest fet pot




ser considerat una contradiccid en ella mateixa, doncs el registre de DVAs té com a
utilitat fonamental el garantir el coneixement de I'existencia dels DVAs concrets als
centres sanitaris que puguin consultar-ho. En aquesta comunitat no podran ser
nomenats representants: el notari que autoritzi el document, els testimonis del
mateix, el funcionari del Registre o els professionals que hagin d’aplicar el DVA ni el
personal de les institucions que financin I'atencié sanitaria del pacient.

El DVA proposat pel govern basc és de tipus aparentment tancat, semblant al
proposat a Catalunya, inclou la possibilitat de nomenar més d’un representant i preveu
algunes instruccions post mortem. En cas de ser nomenat el/la conjuge o parella de fet
de I'atorgant, aquest nomenament s’extingira automaticament en cas de separacio,
nul-litat, divorci o extincié formalitzada de la parella de fet, a no ser que consti
expressament el manteniment de la representacié en la resolucid judicial o en la
manifestacid expressa en un nou DVA.

Es preveuen tres procediments per a registrar el DVA atorgat (article 3 de la
llei 7/2002):

e Sis’ha atorgat davant del notari, la notaria s’ecarrega de tots els tramits
per fer el registre.

e S’ s’atorga davant el funcionari o empleat public encarregat del Registre,
el DVA queda registrat de manera automatica.

e Si s’ha atorgat davant tres testimonis, el registre pot fer-se enviant per
correu ordinari el DVA degudament signat, la sol-licitud de registre i una
fotocopia del DNI de I'atorgant i els testimonis.

10. Extremadura

La llei 10/2001 de 3 de juliol de Salud de Extremadura®? sembla reproduir
integrament el contingut de la norma catalana. La informacié sanitaria i I'autonomia
del pacient venen regulats en la Llei 3/2005 de 8 de quioI.383 Llei 3/2005 de 8 de juliol,
regula en aquesta comunitat la informacié sanitaria i 'autonomia del pacient.®®* El
Decret 311/2007 de 15 d’octubre regula el contingut, organitzacié o funcionament del
Registro de Expresidon Anticipada de Voluntades de la Comunidad Auténoma de

Extremadura, i crea el corresponent fitxer automatitzat.®®

El Govern de la Comunitat no té un portal especific per donar informacié

sobre el DVA, pero ofereix un fulletd informatiu a disposicié del public, amb tota la

informacié necessaria sobre la “expresion anticipada de voluntades” **°




ll-lustracié 21: Part inicial del DVA proposat per I’Ajuntament de
Badajoz, on es veu la recomanacio del procés de reflexio i consulta
professional.

ll-lustracié 22: Detall del DVA proposat per I'Ajuntament de
Badajoz.

La Junta de Extremadura no proposa explicitament d’'un DVA normativitzat
tipus, pero si ho fa I'area de salut de I’Ajuntament de Badajoz,a"87 mitjancant un DVA
totalment obert (veure Il-lustracié 22), amb recomanacions de cerca d’informacio
professional prévia (veure ll-lustracié 21), i on els epigrafs d’objectius vitals i valors, de
situacions sanitaries i d’instruccions presenten un nombre de linies en blanc per tal
que l'atorgant les empleni amb els seus desitjos. Aixo pot fer que el resultat pugui ser
un document conflds i amb unes possibilitats d’aplicacié en excés limitades, pero amb




una total flexibilitat de realitzacié. El nomenament d’un representant és aparentment
preceptiu i no es preveuen instruccions post-mortem.

En aquesta comunitat es regula la possibilitat de I'objeccié de consciéncia dels
facultatius.

11.  Galicia®®®

La Llei 8/2008 de Salut de Galicia no fou aprovada fins el 10 de juliol de
2008,%* perd la normativa vigent en aquesta Comunitat que regula el consentiment
informat i la historia clinica és la Llei 3/2001,**° modificada per la Llei 3/2005 de 7 de
marc;391 i el Decret 259/2007 de 13 de desembre.****% En una primera época, a partir
de la normativa inicial es denominaven Voluntades Anticipadas, perd a partir de la
legislacié aprovada I’any 2005 el DVA passa a la denominacié més d’acord amb la
estatal de Instrucciones previas.

La Xunta de Galicia edita I'any 2008 una extensa publicacié®** de cent pagines
en forma de llibre com a guia del coneixement dels conceptes, de la legislacid i dels
procediments sobre les instruccions prévies, la cura i el tractament de la salut.

El Registro Gallego de Instrucciones Previas (REGAIP) pot ser accessible als
propis usuaris que hagin registrat el DVA i als professionals prévia autoritzacié per
I'atorgant, a través de la historia clinica electronica en qué ja hi consta a
I’encapcalament. Si no hi és la referencia a la historia clinica, caldra fer la consulta
directament al RNIP.

El document proposat per la Xunta és un document mixt, on l'epigraf de
criteris i valors personals és en blanc, les situacions sanitaries semblen inamovibles (no
hi ha espai aparent per marcar les desitjades) i les instruccions sobre cures i
tractaments presenten un requadre per ser marcat si procedeix. Inclou algunes
instruccions a seguir post-mortem, perd Unicament sobre la possibilitat de
transplantament o de la voluntat de cedir el cos a la ciencia. De tota manera, al propi
llibre es diu explicitament que es tracta d’'un document model perd no és preceptiu
utilitzar aquest.

El nomenament d’un representant es realitza en document apart.

12. Lla Rioja*®

A la Comunitat de La Rioja, la Llei de Salud de la Rioja és la Llei 2/2002 de 17
d’abril,** i el Document de Instruccions Prévies en I’ambit de la sanitat esta regulat a
la Llei 9/2005 de 30 de setembre.*’ El Registro de Instrucciones Previas de La Rioja




queda definit al Decret 30/2006 de 19 de maig,>®® i el procediment que preveu
I’atorgament del DVA davant el personal de I’Administracié és a la Ordre 8/2006 de 26
de juliol.***

En una primera época, a partir de la normativa del 2002 es denominaven
Voluntad Anticipada, perd a partir de la legislacié aprovada I'any 2005 el DVA també
passa a la denominacié més d’acord amb la estatal de Instrucciones previas.

Com es desprén de l'article 6 de la Llei 9/2005, el DVA es pot formalitzar
mitjangant document notarial, o bé amb la presencia de tres testimonis majors d’edat i
en plena capacitat d’obrar i obre també una tercera via per atorgar el DVA directament
davant el personal al servei de I’Administracié General de la Comunitat Autonoma de

905 fins i tot es contempla la possibilitat que el

La Rioja (Encarregada del Registre),
personal del Registro de Instrucciones Previas es desplaci a residencies socials,
domicilis particulars i altres llocs per tal de garantir 'accés a la realitzacié del DVA a

tota la Comunitat.***

També es contempla la possibilitat de tramesa telematica de la
documentacid, mitjancant la intervencié d’un Certificat Digital i a través del portal

RiojaSalud Online (veure Il-lustracié 23).*%

El DVA registrat a través de la via telematica
sera considerat provisional fins que l'atorgant es presenti personalment davant

I'ancarregat del Registre per completar el tramit.
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ll-lustracié 23: Pagina inicial del portal RiojaSalud Online en el seu

apartat sobre el Document d’Instruccions Previes.




No podran ser nomenats representants: el notari que autoritzi el document,
els testimonis del mateix, el funcionari del Registre o els professionals que hagin
d’aplicar el DVA.

Com a caracteristiques particulars, en aquesta comunitat autonoma:

e |a dona que atorgui un DVA pot especificar que si es troba en estat
d’embaras, es demori I'eficacia del document fins que el part hagi succeit,

e es preveu que en cas de discrepancia entre el representant anomenat i
els professionals sanitaris es demani la intervencié arbitral d’'un comite
d’etica,

e es preveu I'objeccid de consciencia dels professionals,

e es prescriu que els centres sanitaris, sociosanitaris i de la tercera edat
informin sobre la possibilitat i forma de realitzar el DVA, i

e es preveu que el funcionari del registre es desplaci al domicili de
I'atorgant.

El model de DVA proposat per 'administracié de La Rioja és el menys extens i
detallat de tots, *® limitant-se a dues pagines de text (veure Il-lustracié 24),
manifestant I'atorgant que no desitja patir cap sofriment fisic ni psiquic en cas de
malaltia terminal o de manca de consciencia, que vol morir de manera digna una linia
per altres instruccions i I'atorgament de permis (o no) d’organs per a
transplantament.404 El nomenament d’un representant pot fer-se en un document

tipificat apart del DVA.

13. Madrid*”

L’Ordenacid Sanitaria d’aquesta Comunitat és a través de la Llei 12/2001. El
dret a formular instruccions prévies queda reflectit a la Llei 3/2005 de 23 de maig,’406
en la qual es regula I'exercici de formular instruccions previes en I'ambit sanitari i es
crea també el Registre corresponent, que és regulat en el Decret 101/2006,*"
desenvolupat en I’Ordre 2191/2006 en qué s’estableixen els models oficials (BOCM
20/12/2006)"°® i en les ordres 228/2007 que crea els fitxers necessaris i 645/2007 del
19 d’abril,**° qgue regula I'atorgament de les instruccions prévies davant el personal al

servei de I’Administracié i proposa els models oficials de DVA a la comunitat de
Mad r|d 410,411,412




ll-lustracié 24: Document model de Instruccions prévies de La Rioja.

En aguesta Comunitat, el DVA pot fer-se davant notari, davant tres testimonis
o davant d’un Funcionari encarregat del Registre (prévia cita telefonica), segons
I'article 5 de la citada Llei 3/2005 i segons la citada Ordre 645/2007. No podran ser
nomenats representants: el notari que autoritzi el document, els testimonis del
mateix, el funcionari del Registre o els professionals de la institucid sanitaria que hagi
d’aplicar el DVA. Contempla I'objeccié de consciéncia dels professionals sanitaris.

El DVA que proposa el govern de Madrid en la citada Ordre 2191/2006 es pot
considerar de tipus “tancat”, sense espai per a I'acceptaciéo o no de cada una de les
gliestions, amb abundancia de text en cada pagina i sense espai per afegir-hi
anotacions o afegitons personals per part de I'atorgant. Inclou la possibilitat de fer
donacid del cos o dels organs per a recerca o per transplantaments, i el nomenament
de representant es fa de manera opcional, igualment que es preveu que la declaracié
dels testimonis s’ha de “cumplimentar sélo cuando el presente documento se otorgue
en su modalidad de declaracion ante testigos”. Conté la particularitat que, a més del
DNI de I'atorgant, demana també el numero present a la tarja sanitaria del sistema
public de salut.
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ll-lustraci6 25: Detall de document
tancat proposat pel Govern de Madrid.

14. Murcia®

La Llei Llei 4/1994, de 26 de juliol, de Salud de la Regidon de Murcia és la que
14 E| reglament de les instruccions prévies i el
415416 per tal de

registrar el DVA, ha de portar-se el document a la Secretaria Autondmica de Atencién

regula I'ordenacid Sanitaria de Murcia.
seu registre estan contemplats al Decret 80/2005 de 8 de julio

al Ciudadano, personalment o bé per correu, o al centre sanitari on el pacient sigui
atés; en aquest darrer cas, si I'atorgant ho demana, el DVA sera portat al registre. Els
facultatius poden accedir als DVAs concrets per via telematica.

L'atorgament del DVA pot fer-se davant notari, davant tres testimonis o bé
davant del Funcionari o empleat public encarregat del Registro Murciano de
Instrucciones Previas.*'

A la pagina web del govern de la Regié de Murcia (veure Il-lustraci6 26)*® es

posa a disposicido dels ciutadans dos models diferenciats de DVA: un model de
“Declaracién de Instrucciones Previas”**® i, afegit, el model de “Testamento vital de la
Conferencia Episcopal Espainola” (veure ll-lustracié 27). El DVA model és del tipus
“tancat” i poc flexible, amb algun espai per aportacions particulars de I'atorgant i sense
la possibilitat explicita d’acceptar o rebutjar alguna de les qiestions. Inclou

instruccions sobre la donacidé d’organs i del cos, sobre I'enterrament o incineracio i




sobre I'assistencia espiritual que el pacient desitja rebre en cas necessari i sobre el lloc
i els ritus religiosos que desitja I'atorgant en cas de decés.

En cas de dubte sobre la idoneitat del contingut del DVA, es transmetra al
comite d’etica assistencial o a un comissio constituida a I'efecte.

ll-lustracié 26: pagina web del Testamento Vital de la Regié de
Murcia.

ll-lustracié 27: Model de testament vital proposat
per la Conferencia Episcopal Espaiiola.




15. Navarra®?°

Les Voluntats Anticipades, juntament amb la informacié i la documentacié

! modificada

cliniques, son regulades per la Ley Foral 11/2002 de 6 de maig,42
parcialment per la Ley 29/2003 de 4 d’abril.*** El Registre423 de voluntats anticipades és

regulat pel Decret 140/2003 de 16 de juny.***

L'any 2009 el Govern de Navarra va editar una guia informativa sobre el
Document de Voluntats Anticipades a Navarra de 16 pagines que conté explicacions,
instruccions i un DVA tipus, en llengua castellanai en euskera.*®

La tramitacié del DVA pot fer-se davant de notari o amb tres testimonis. El
model orientatiu és del tipus aparentment “tancat”, incloent la possibilitat teorica
d’afegir comentaris particulars o afegitons per part de I'atorgant, pero sense espai real
per fer-ho en el propi model, pel que donat el cas hauria d’utilitzar-se un altre model.
No inclou instruccions a seguir després del finament de I'atorgant, ni respecte a la
donacié del cos o organs, ni pel que fa als ritus d’enterrament o incineracié.

16. Comunitat Valenciana**®

El DVA es regula a la Comunitat Valenciana a través de la Llei 1/2003 de 28 de
gener, de Drets i Informacié al pacient de la Comunitat Valenciana.**” En el seu punt 16
de l'article 3 (Titol 1l) es contempla el dret “a que es respecti i consideri el testament
vital o les voluntats anticipades d’acord amb la legislacio vigent”. El Decret 168/2004 de
10 de setembre,*?® desenvolupat per I'Ordre de 25 de febrer de 2005,%%°
Document de Voluntats anticipades i crea el Registre Centralitzat de Voluntats

regula el

anticipades de la Comunitat Valenciana.**

En aquesta comunitat s’especifica en la normativa que I'administracié ha de
posar els recursos suficients per atendre les voluntats del pacient en cas d’objeccié de
consciéncia d’algun facultatiu.

El 2003 la Conselleria de Sanitat de la Generalitat Valenciana va crear
mitjancant un Decret la regulacié del Document de Voluntats Anticipades i el Registre
Centralitzat de Voluntats Anticipades de la Comunitat Valenciana (Rcvacv), establint
punts de registre dels DVAs a tots els Serveis d’Atencidé i Informacid al Pacient de la
xarxa hospitalaria publica, a les direccions territorials i als serveis centrals de la
Conselleria de Sanitat; de la mateixa manera, les notaries del Pais Valencia que ho
sol-licitin podran també registrar els DVAs que elaborin.*** A finals de 2.009, hi havia un
total de 34 punts d’inscripcio distribuits a tota la Comunitat.**?




No podran ser nomenats representants: el notari davant el qual es signi el

DVA, el personal del Registre, els testimonis del document, el personal sanitari que

hagi d’aplicar el DVA i el personal de I'entitat (si és privada) que assisteixi el pacient.

Per a difondre el mecanisme d’elaboracié i registre dels DVAs, el Govern

valencia va editar una monografia bilinglie amb les instruccions i documents tipus per

a seguir tots els passos per elaborar i registrar el DVA.

433

El DVA podra ser realitzat davant un notari o davant tres testimonis:

Si el document s’ha realitzat davant testimonis, per a registrar-lo s’ha
d’aportar, a més de la sol-licitud de registre, una fotocopia del DNI (també
passaport en vigor o altre document que acrediti la identitat de la
persona) i una declaracié de I'atorgant assegurant no estar relacionat
mitjancant matrimoni, parella de fet o consanguinitat de menys de segon
grau amb, al menys, dos dels tres testimonis; si s’assigna un representant,
s’haura a més d’aportar un document que ho acrediti i una copia d’un
document d’identitat del representant.

Si el document s’ha realitzat davant notari i aquest no I’ha registrat, es
pot fer a qualsevol dels punts de registre aportant la sollicitud
d’inscripcid, fotocopia del DNI o altre document valid i la cOpia autéentica
de I'escriptura de poder atorgat pel notari.

El model proporcionat pel govern valencia®* és del tipus “tancat” (veure

Il-lustraciéd 28), sense cap possibilitat d’afegité per part de I'atorgant, ni sense la

possibilitat aparent de acceptar o rebutjar alguna de les qiestions o situacions

plantejades. Inclou instruccions per a després de la mort, pero de manera molt

marginal i sense opcions aparents. Tot el document, apart del nomenament del

representant i de les signatures dels testimonis és en una Unica plana.




ll-lustracié 28: Model de DVA que
proposa la Generalitat Valenciana.

Els professionals sanitaris poden consultar el Registre de Voluntats
Anticipades a cada Servei d’Atencié i Informacié al Pacient i a les Unitats de Cures
Intensives de la xarxa hospitalaria publica. Als centres privats es preveu instal-lar
punts de consulta amb autoritzacio expressa.

17. Ceuta i Melilla:

No hi ha cap referéncia a les voluntats anticipades en el pla de govern ni al
Plan de Salud de la Ciutat Autdbnoma de Ceuta,*” ni al Boletin Oficial de la Ciudad de
Ceuta (BOCCE).**®

Tampoc hi ha cap referéncia a les voluntats anticipades a les
informacions del govern de la Ciudad Auténoma de Melilla y de la
Consejeria de Bienestar Social y Sanidad.**’




Denominacié Normatives Possibilitats Tipus de Recomanacion | Declaracié de Inclou
de les aplicables**® d’atorgament document s d’informacié | representant instruccions
Voluntats proposat per prévia post-mortem
Anticipades I’Administracio
Estat Espanyol Instrucciones Llei 14/1986
(Govern Central) | Previas (més General de
adequat al Sanidad, Llei
Conveni 41/2002, Real
d’Oviedo) Decret 124/2007,
Ordre 2823/2007
Catalunya Voluntats Llei 21/2000, e Notari Aparenca de No Aparenca No
Anticipades Decret 175/2002 e Tres testimonis tancat d’obligatorieta
t
Andalucia Voluntades Llei 2/1998, Llei e Davant encarregat Obert, amb No Opcional Si (poc
Vitales 5/2003, Decret del Registre (tramesa | opcions Si/No/No concretes)
Anticipadas 238/2004,0rdre de telematica amb resposta
31-05-2004, Llei de caracter provisional)
17 de marg de 2010
Aragon Voluntades Llei 6/2002, Decret | e Notari Aparencga de Si Aparenca Si (inclou
anticipadas 100/203 e Tres testimonis tancat d’obligatorieta | opcions
t d’incineracio /
enterrament)
Asturias Voluntades Llei 1/1992, Decret | e Notari Totalment obert, | Si Opcional Si
anticipadas 4/2008, Resolucid e Tres testimonis en blanc

29-04-2008



http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/España%20Ley%20General%20de%20Sanidad.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/España%20Ley%20General%20de%20Sanidad.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/España%20Ley%20General%20de%20Sanidad.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/España%20Ley%20General%20de%20Sanidad.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/España%20Real%20Decreto%20124_2007%20Registro%20Nacional%20TV.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/España%20Real%20Decreto%20124_2007%20Registro%20Nacional%20TV.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/España%20Orden%202823_2007%20Ficheros%20Reg%20Nac%20TV.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Catalunya%20Ley%2021_2000.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Andalucia%20Ley%205_2003.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Andalucia%20Ley%205_2003.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Aragón%20Ley%206_2002%20.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Aragón%20Decreto%20100_203.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Aragón%20Decreto%20100_203.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Asturias%20Decreto.pdf

llles Balears Voluntades Llei 5/2003, Llei e Notari Aparenca de Si, molt Opcional Si, molt
Anticipadas 1/2006, Decret e Tres testimonis tancat (sense explicita detallat
58/2007, Ordre 08- possibilitat de (inclou ritus
05-2007 * Enc:.ﬂrregat del noves religiosos)
Registre .
aportacions)
Canarias Manifestacione | Llei11/1994, e Notari Obert, amb | No Aparenca Si, forca
s Anticipadas de | Decret 13/2006, e Tres testimonis opcions Si/No/No d’obligatorieta | detallat
Voluntad Ordre 28-02-2005 . . resposta t (inclou ritus
e Funcionari del religiosos)
Registre
Cantabria Voluntades Llei 7/2002, Decret | e Notari Aparenga de | No Aparenca No
Previas 139/2004 e Tres testimonis tancat d’obligatorieta
t
Castilla-La Voluntades Llei 8/2000, Llei e Notari Aparenga de | No Aparenga Si (inclou
Mancha anticipadas 6/2005, Decret e Tres testimonis tancat d’obligatorieta | opcions
15/2006, Ordre de « Funcionari del t d’incineracid /
31-08-2006, Registre enterrament)
Ressolucio 08-01-
2008
Castillay Ledn Instruccions Llei 8/2003, Ordre | e Notari Aparenga de | No Recomanat Si
Previas SAN/687/2006, e Tres testimonis tancat
Decret 30/2007

e Funcionari del
Registre



http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Baleares%20Ley%205_2003.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Canarias%20Decreto%2013_2006.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Cantabria%20Ley%207_2002.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Castilla%20la%20Mancha%20Ley%206_2005.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Castilla%20la%20Mancha%20Ley%206_2005.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Castilla%20la%20Mancha%20Decreto%2015_2006.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Castilla%20la%20Mancha%20Decreto%2015_2006.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Castilla%20y%20León%20Ley%208_2003.pdf

Euskadi Voluntades Llei 7/2002, Decret | e Notari Aparenca de No Recomanat Si
anticipadas 270/2003 e Tres testimonis tancat
(registre per correu)
e Funcionari o empleat
del registre
Extremadura Expresion Llei 10/2001, Llei e Notari ND ND ND ND
Anticipada de 3/2005, Llei e Tres testimonis
Voluntades 6/2005, Decret
311/2007
Galicia Instrucciones Llei 3/2001, Llei e Notari Model mixt No Document Si
Previas 3/2005, Decret e Tres testimonis apart
259/2007, Llei
8/2008
La Rioja Instrucciones Llei 2/2002, Llei e Notari Tancat i poc No Document Si
Previas 9/2005, Decret e Tres testimonis detallat apart
30/2006, Ordre . .
8/2006 e Funcionari del
Registre (tramesa
telematica amb
caracter provisional)
Madrid Instrucciones Llei 12/2001, Llei e Notari Tancat i sense |Si Document Si
previas 3/2005 i Llei e Tres testimonis poder-hi fer apart
ampliacié 3/2005, , afegitons

Decret 101/2006,
Ordre 2191/2006,
Ordre 645/2007

e Funcionari del
Registre



http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Euskadi%20Ley%207_2002.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Euskadi%20Decreto%20270_2003.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Euskadi%20Decreto%20270_2003.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Extremadura%20Ley%203_2005.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Extremadura%20Ley%203_2005.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Extremadura%20Ley%206_2005.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Extremadura%20Ley%206_2005.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Galicia%20Ley%203_2001.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Galicia%20Ley%203_2005.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Galicia%20Ley%203_2005.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/La%20Rioja%20Ley%209_2005.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/La%20Rioja%20Ley%209_2005.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Madrid%20Ley%203_2005.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Madrid%20Ley%203_2005.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Madrid%20Decreto%2015_2006.pdf

Murcia Instrucciones Llei 4/1994, Decret | o Notari Aparenca de No Opcional Si (inclou
Previas 80/2005 e Tres testimonis tancat opcions
e Funcionari del d mcmeraao(
Registre enterrament i
g ritus
religiosos)
Navarra Voluntades Llei foral 11/2002, | e Notari Aparenca de | No Opcional No
anticipadas Decret foral e Tres testimonis tancat
140/2003, Llei
Foral 29/2003
Comunitat Voluntades Llei 1/2003, Decret | e Notari Aparenca de | No Aparenca Si (molt breu)
Valenciana anticipadas 168/2004, Ordre e Tres testimonis tancat d’obligatorieta

de 25-02-2004

e O altre procediment
establert legalment
(no especificat)

t

Ceuta i Melilla

Sense dades disponibles

Taula 2: Normatives principals de I’Estat Espanyol en referéncia a la regulacié de les Voluntats Anticipades i

caracteristiques principals dels DVA proposats per cada Comunitat Autonoma.



http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Murcia%20Decreto%2080_2005.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Murcia%20Decreto%2080_2005.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Navarra%20Ley%20Foral%2011_2002.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Navarra%20Ley%20Foral%2029_2003.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Navarra%20Ley%20Foral%2029_2003.pdf
http://www.eutanasia.ws/documentos/Leyes/Valencia%20Ley%201_2003.pdf

Com es pot veure a la taula resum (Taula 2) de les normatives i els detalls
principals de la legislacié sobre voluntats anticipades i en I'estil dels DVA models per a
cada comunitat, hi ha disparitat ja en la denominacié d’aquest tema en les diverses
comunitats autonomes de |’Estat espanyol; aixi es denominen (Il-lustracié 29):

e Voluntats anticipades: Aragd, Asturies, Catalunya, llles Balears, Castilla -
La Mancha, Euskadi, Navarra, Comunitat Valenciana.

e Instruccions previes: Castilla y Ledn, Galicia, La Rioja, Madrid, Murcia, i a
la normativa general de I'Estat espanyol (més d’acord amb el Conveni
d’Oviedo).

e Manifestacions anticipades de voluntat: Canaries.
e Voluntats prévies: Cantabria.

e Voluntats vitals anticipades: Andalusia.

e Expressid anticipada de voluntats: Extremadura.

e Desigs expressats anteriorment: Conveni d’Oviedo.

“\

<

Vaoluntats anticipades

Valuntats peévies

Lxpressio anticipada
de vohantal

ll-lustracié 29: Distintes denominacions de les voluntats anticipades a cada
comunitat autonoma.




Fins i tot hi ha hagut un canvi en la denominacié a les comunitats de Galicia i
La Rioja, a partir de les lleis promulgades I'any 2005 en aquestes comunitats. Des
d’alguns forums legislatius es recomana un canvi en les denominacions per mantenir

un régim juridic unitari en tot el territori de I'Estat.***

Per ordre cronologic, la primera Comunitat Autdbnoma en legislat les voluntats
anticipades fou Catalunya (Llei 21/29.12.2000), seguida per Galicia (Llei 3/28.05.2001),
Extremadura (Llei 10/28.06/2001), Madrid (Llei 12/21.12.2001), Aragd (Llei
6/15/04.2002), Navarra (Llei foral 11/06/05/2002), Cantabria (Lleide Cantabria
7/10.12.2002), Euskadi (Llei 7/12.12.2002), Comunitat Valenciana (Llei 1/28.01.2003),
llles Balears (Llei 5/04.04.2003), Castilla y Ledn (Llei 8/08.04.2003), i Andalusia (Llei
5/09.10.2003, que fou la primera en fer que la intervencié notarial no fos

necessaria).**°

Quant a la persona amb capacitat per atorgar el DVA, a tres comunitats
(Andalusia, Comunitat Valenciana i Navarra) es permet que els menors emancipats
puguin atorgar-lo, mentre a les Illes Balears especificament es diu a la llei que “no es
considera oportu”. A la resta de comunitats GUnicament es déna capacitat als majors
d’edat amb capacitat legal suficient i que manifestin lliurement la seva voluntat.

De manera similar, també hi ha una disparitat quant als procediments per a la
formalitzacio i el registre dels DVAs, doncs a més dels dos procediments previstos per
la llei estatal (davant notari i davant tres testimonis), algunes comunitats els han
modificat:

e Davant Notari o amb tres testimonis: a totes les comunitats autonomes
(a Andalusia, la Junta no ho preveu en les seves documentacions).

e Davant la persona encarregada del Registre de voluntats anticipades, ja
sigui un funcionari o un empleat del Servei (veure Il-lustracié 30):

Andalusia (aparentment la Unica forma valida de realitzar el DVA,
amb tramesa telematica valida de manera provisional)

- llles Balears

- Canaries

- Castilla—La Mancha

- Castillay Leén

- Euskadi

- LaRioja (amb tramesa telematica valida de manera provisional)
- Madrid

- Mdrcia
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e Fins i tot, a dues comunitats autonomes (Andalusia i La Rioja) s’han
habilitat les possibilitats de la tramesa del DVA per via telematica, amb
una validesa en suspens fins que I'atorgant es presenti personalment
davant el funcionari encarregat del Registre.

e Al Pais Basc, si s’ha atorgat el DVA davant tres testimonis, per registrar-lo
Unicament és necessari trametre’l per correu juntament amb la sol-licitud
d’inscripcié al registre i una fotocopia del DNI de I'atorgant i els
testimonis.

ll-lustracié 30: Relacié de comunitats autonomes que ofereixen la possibilitat de
I’atorgament davant el personal del Registre.

Per tant, hi ha una important disparitat quant a les possibilitats d’atorgament
i registre del DVA entre les comunitats autonomes, tal com estableix la llei basica;**
aixi, a més de circumstancies les previstes a tot I'Estat (excepte, aparentment a
Andalusia, on desapareixen dels texts adregats als usuaris les possibilitats de
I’atorgament amb testimonis i davant notari), davant notari i davant tres testimonis, es
contempla I'atorgament i el registre davant el Funcionari o empleat del Registre a vuit
comunitats.
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Aixi, a Andalusia, I'Ginica opcié promocionada al lloc web oficial de la Junta de
Andalucia per atorgar i registrar el DVA és davant d’aquest funcionari. A més, a dues
comunitats (Andalusia i La Rioja) hi ha I'opcié de registrar amb caracter provisional el
DVA per via telematica amb confirmacié de la identitat de I'atorgant mitjancant un
Certificat Digital d’identitat; en aquests, el Registre es fa oficial en el moment que
I’atorgant es presenta personalment davant del funcionari del registre. Al Pais Basc pot
registrar-se el DVA elaborat davant testimonis amb la tramesa per correu ordinari. A
Catalunya, Galicia, Valencia, Navarra, Aragd, Extremadura i Cantabria no es preveu
I’'atorgament davant el funcionari del registre.

Paral-lelament, les lleis extremenya i balear obliguen el registre del DVA, i

I’'andalusa imposa també el seu formulari tipus per a poder ser registrat.442

Respecte a la tipologia dels continguts del DVA model, aquest té I'aspecte de
“document tancat” a la majoria de comunitats, fins i tot en algunes d’elles la
incorporacié de modificacions es fa impossible si es vol seguir aquest model (a I'tnic
lloc on explicitament és preceptiu I'Us del document model és a Andalusia), mentre a
altres comunitats és un document obert (especialment a Andalusia, Asturies i a
Canaria), flexible, on I'atorgant realment té facilitats per expressar moltes opcions
diferents respecte als seus desitjos; en el cas del DVA model d’Asturies, probablement
aquesta flexibilitat és excessiva, doncs hi sén els epigrafs totalment en blanc en un dels
models proposats.

Cap dels documents analitzats segueixen, quant a la forma, les propostes de
Peter Singer (en forma de graella, veure Taula 6), perd si que molts segueixen la
filosofia d’elaborar un document on I'atorgant ha de prendre consciéncia i decidir
realment les seves opcions.

A la majoria dels documents model analitzats, no hi ha referencia explicita
inicial a la necessitat o recomanacié de I'obtencié d’informacié prévia per part del
metge de lI'atorgant o d’altra persona, ni de la recomanacié de converses amb la
familia i/o persones properes a l'atorgant, ni de la necessitat de comprensié dels
termes de cada questid i circumstancia prevista al document. Aix0 és present en
només quatre dels documents model analitzats (Aragd, Asturies, Balears i Madrid).
Aguest fet pot ocasionar que en les altres comunitats hi hagi casos en qué I'atorgant
signi el document sense la deguda informacid i reflexid previes, fet que pot incidiren la
burocratitzacié del sistema.

També hi ha forces diferencies en la redaccio i inclusié al document de I'opcié
del nomenament d’un o més representants, dels testimonis i de les instruccions per
seguir després de la mort de I'atorgant quant a la donacié d’organs i teixits, del cos per




a la recerca, de les voluntats de la tipologia del sepeli i dels ritus funeraris desitjats per
la persona.

Aquesta heterogeneitat normativa entre comunitats autonomes pot donar
lloc a confusions, donats els distints funcionaments dels serveis entre les comunitats,
cosa que es pot considerar d’importancia en un Estat en qué el Sistema Nacional de
Salut és Unic per a tot el territori. Aquesta possibilitat quedava advertida pel Defensor

3 per observar la inexisténcia d’una norma

del Pueblo en l'informe de I'any 2000,
basica estatal posterior a la Llei 14/0986, General de Sanitat, que unifiqui els drets i

obligacions de tots els ciutadans.

No cal dir que no és necessari utilitzar cap dels DVAs proveits com a model
pels governs (excepte, aparentment, a Andalusia), pero si es pot entendre que la
tendencia dels ciutadans és a utilitzar-ne un de normativitzat, ja sigui proveit pel
govern o per alguna altra instituciéd (Organitzaci6 No Governamental, Col-legi de
Metges, Universitat, centre sanitari o institucid religiosa, etc.). En principi no és de
preveure que cap ciutada elabori un DVA valid redactat a partir de zero per ell mateix.

Aquesta possibilitat havia de quedar minimitzada amb la promulgacié de la
Llei 41/2002 de 14 de novembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica®* pero,
com s’ha analitzat, I’"heterogeneitat segueix essent molt important en molts aspectes
fonamentals, com la metodologia a seguir per al registre del DVA, i les noves
normatives promulgades després de 2002 no han ajudat precisament a Ia
uniformitzacio dels criteris en aquests ambits del Document de Voluntats Anticipades.




Analisi de les normatives d’altres paisos de I’entorn

Durant els darrers anys també molts paisos europeus i de I'entorn dels paisos
occidentals han desenvolupat normatives i politiques per al desenvolupament de
documents equivalents al DVA, per la qual cosa és preceptiu un estudi del dret

comparat en aquesta materia.**>*4°

A continuacié es detalla una analisi de les diverses normatives dels paisos de
I’entorn europeu i d’altres paisos amb important representacié en alld que fa als
documents de voluntats anticipades. Els diferents paisos la normativa dels quals
s’analitza quant a les voluntats anticipades sén ordenats per ordre alfabétic dins les
seves arees geografiques o arees d’influencia.

En I'ambit europeu, comunitari i extracomunitari:

L'any 2004, el Consell d’Europa va publicar un llibre analitzant I'estat de
I'eutanasia i les voluntats anticipades dels pacient en els diversos paisos d’Europa

(veure Il-lustracié 31).**

Donada la gran diversitat i diferéncies en la regulaci6 de les voluntats
anticipades als diversos paisos europeus, i durant les jornades organitzades per la

48 a5 va veure la

European Science Foundation (ESF) a Zurich al mes de juny de 2008,
necessitat de I'existéncia d’una posicié comu europea sobre aquesta qiiestio, com a
extensid dels drets humans basics a tot Europa i en aplicacié de I'article 9 del Conveni
d’Oviedo. Alguns paisos europeus com I'Estat espanyol tenen praticament realitzada i
desplagada la seva normativa, mentre altres no tenen legislacié sobre aquest tema, i
uns altres l'estan elaborant o modificant. Entre els que tenen legislacié sobre la
mateéria, molts presenten importants disparitats, no només quant al ue fa referéncia a
I'eutanasia i al suicidi assistit, sin6 també sobre la consideracid de les voluntats

anticipades i dels tractament tals com ventilacié artificial i hidratacié intravenosa.

1. Alemanya:

La garantia a la dignitat humana s’estableix a la Llei Fonamental de |la Republica
Federal Alemanya del 23 de maig de 1949 (nom que pren oficialment la Carta Magna
alemanya) esmenada per la llei de 26 de novembre de 2001,**° a I'Article 1(1) es
garanteix la dignitat de tots els éssers humans, el dret general a la personalitat a
I’Article 2(1) i el dret a la integritat fisica a I'Article 2(2). Per tant, el dret a
I'autodeterminacido de les persones i el dret a permetre o rebutjar un tractament
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s’aplica ja des de I'Article 1 de la Constitucio. L'eutanasia esta prohibida per I’Article
216 del Codi Penal.**

ll-lustracié 31: Portada del llibre publicat
el 2004 pel Consell d’Europa respecte a
I'eutanasiai els drets dels pacients.

Tot i aixi a Alemanya, es déna I'aparent contradiccié entre la possibilitat que
el pacient rebutgi tractaments medics indicats a través dels documents de
Consentiment Informat i de Voluntats Anticipades (decisions de limitacio de I'esforg
terapeutic, com sol-licitar la desconnexié de I'aparell de ventilaci6 mecanica que el
manté en vida) després d’una “peticidé expressa, seriosa i inequivoca”, perd en canvi no

valgui per una peticié d’eutanasia o de Suicidi Médicament Assistit.**

De tota manera,
a Alemanya I'eutanasia passiva s’admet per la jurisprudéncia des del 15 de novembre
de 1998 i la doctrina ho admet quan el pacient és terminal, el sofriment és
insuportable, el procés agonic ha comengat i el decés és previsible a curt termini o bé

guan el pacient ha emeés la seva voluntat en aquest sentit.**?
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La llei d’assisténcia a la vellesa, vigent a Alemanya des de I'1 de gener de 1992
preveu el nomenament d’un curador que prendra les decisions per part del pacient
incapag.*

La jurisprudéncia segons la Cort Federal Alemanya admet el Document de
Voluntats Anticipades des del setembre de 1994. De tota manera, no hi ha normativa
especifica sobre les voluntats anticipades a Alemanya, perd el Govern de la Republica
Federal ha emeés la seva voluntat de legislar sobre aquest tema i es preveia un projecte
de llei per a I'any 2009, després de la recomanacié del Nationaler Ethikarft (Consell

Nacional d’Etica).**

2. Austrig:*®

La Llei de Voluntats Anticipades (Patientenverfiigungsgesetz) a Austria va
entrar en vigor el juny de 2006 obliga als metges a seguir les directius anticipades del
pacient, si es confirma que el pacient ha rebut la deguda informacié previa a
I'atorgament, si es va signar davant advocat o notari o altra persona entrenada
legalment, si el document té menys de 5 anys d’antiguitat i si el tractaments a refusar
estan descrits amb termes precisos (i si no va contra la Lex artis).

3. Bélgica:

Les voluntats anticipades estan regulades per la llei Act on Patients del 22
d’agost de 2002 i poden ser elaborades per tota persona major d’edat o bé per un

. 4
menor emancipat. >

En aquest pais, el document pot consignar la voluntat que un metge li practiqui
I’eutanasia d’acord amb la llei Act on Euthanasia del 28 de maig de 2002 si el signant
ha patit un accident o presenta una malaltia greu i incurable, si és inconscient i la seva
situacio és irreversible segons I'estat actual de la ciéencia.

4, Bulgaria:*’

Aqguest pais ratifica el Conveni d’Oviedo I'any 2005, perd no hi ha cap
normativa que reguli el DVA.

De tota manera, la tradicid fa que en aquest pais la relacié metge—pacient sigui
de tipus tradicionalment paternalista i els metges no tinguin per costum discutir els
termes del tractament amb els pacients.




k. Dinamarca:

Les directrius anticipades van ser aprovades pel Parlament I'any 1992
(L1992.05.14 n.351), establint un format estandard i un registre nacional central de
directives anticipades.458

Abans d’aquesta llei, la Junta Danesa de Salut havia emeées un comunicat I'any
1974 pel qual no s’oposava a la interrupcié del tractaments considerats inutils. El 1976
es crea l'associacié nacional “El meu testament vital — El dret de morir amb dignitat”,
gue va tenir 25.000 membres i molts d’ells varen omplir un testament vital segons
I'impres que I'associacid proposava. Aixi, I'eutanasia passiva és un dret totalment
reconegut a Dinamarca.**®

El 1998 es va actualitzar la llei de I'estatut del pacient per clarificar les regles
sobre els drets dels pacients on es legalitza finalment la possibilitat de les Voluntats
anticipades.”®® Aquesta normativa fou ampliament criticada per les institucions
meédiques al comencament de la seva aplicacié.

Respecte als documents de voluntats anticipades, la llei danesa imposa un
formulari concret per a considerar-lo valid i registrar-lo. Aquest formulari consta de
tres parts que esbossen tres diferents escenaris, i el signant pot triar entre aquests
escenaris els que desitgi que siguin complerts:

a) No voler el perllongament de la vida en cas de procés de mort irreversible,

b) No voler el perllongament de la vida en cas que la malaltia, senilitat
avancgada, accident, aturada cardiaca o condicions similars hagin provocat
un estat de greu discapacitat mental i fisica permanent, i

c) Si la situacid descrita abans succeeix, voler mantenir-se lliure de dolor
mitjancant medicaments analgesics i sedatius, encara que aix0 pugui
accelerar el procés de mort.

No és necessari cap testimoni i el compliment del DVA és preceptiu en el cas
de la primera opcio; en els altres dos casos, I'aplicacio pot ser no realitzada a criteri del
metge responsable. La inscripcid de les voluntats anticipades a un registre nacional és
obligatori per a la seva validesa, i la seva consulta sera obligatoria i I'aplicacio sera
efectiva quan hi hagi la hipotesi que el pacient és moribund, la mort sigui inevitable i
no hi hagi cap perspectiva de guariment o millora. EI DVA pot ser realitzat per
gualsevol persona major de 18 anys si és mentalment competent i sera efectiu al cap

. 1
de tres setmanes del seu registre.*®




6.  Eslovaquia:**

No hi ha regulacié ni es preveuen en |'ordenament juridic les voluntats
anticipades, tot i que aquest pais signa el Conveni d’Oviedo.

La Llei de Salut de I'any 2004 preveu que els pacient puguin acceptar o rebutjar
un tractament, pero no diu res respecte de les directives previes.

7. Eslovénia:

No hi ha regulacié de les voluntats anticipades, pero la comissid nacional de
bioética ja s’ha pronunciat a favor de I'elaboracié de normatives al respecte dels DVAs.

8. Estonia:

No hi ha regulacié ni es preveuen en |'ordenament juridic les voluntats
anticipades.

9. Finlandia:*®?

Des de la llei de 1992, el DVA és vinculant si no hi ha raons objectives de que el
pacient pugui haver canviat d’opinié des del seu atorgament. No hi ha un formulari o
cap formalitat per atorgar el document, que hauria de ser guardat a la historia clinica
del pacient.

Des de 1999 es recomana el nomenament d’un representant.

10. Franga:

Al pais gal, el DVA s"anomena Testament de Vie i és regulat per la llei n® 2005-
370 relative aux droits des malades et a la fin de vie, *** promulgada el 22 d’abril de
2005 per unanimitat de totes les forces politiques de la Cambra francesa i pels tres
decrets de desplegament de la mateixa, que foren promulgats el 7 de febrer de
2006.%®> La normativa es basa en un informe del Comité Consultatif National d’Ethique
de I'any 2002. La normativa permet elaborar les directives anticipades a tota persona
major d’edat, davant d’un testimoni, persona que ha de ser “sana d’esperit”. El Decret
2006-119%%° és el gue fa referencia i desplega les directives anticipades.

No s’estableix un formulari tipus, I'escriptura i la forma sén lliures, pero per
fer-se efectiu ha d’estar redactat al menys tres anys abans de la pérdua de consciéncia
del pacient. Si el pacient ho demana, el metge podra afegir al DVA un informe relatiu a




que l'atorgant ha rebut tota la informacid meédica pertinent per tal de realitzar el
document amb llibertat, com a annex al DVA desat a la historia clinica del pacient.

El DVA és valid per un periode de tres anys, prorrogable per periodes de tres
anys més, mitjancant una nova signatura de l'atorgant (veure ll-lustracié 32). Es
recomana que el DVA estigui desat a la historia clinica o a un lloc accessible per el
metge a carrec del pacient. El metge pot no seguir els desitjos expressats al DVA, pero
ha de justificar professionalment la seva decisié.*®’

Aquesta norma ddna caracter a la permissid de limitar o d’aturar tot
tractament (fins i tot I'alimentacié parenteral) a un pacient, d’acord amb el propi
pacient o amb la “persona de confianga del pacient” si aquest és inconscient, permet la
utilitzacié de farmacs per tractar el dolor que puguin ocasionar un escurcament de la
vida del pacient si aquest ho accepta i estimula la practica de tractaments pal-liatius;
per altra banda, aquesta llei valida les “directives anticipades” que només tenen un
valor indicatiu per a I'’equip assistencial (pero el metge les haura de coneixer i “tenir en
compte” per a les decisions cliniques: “ces directives ont une valeur indicative, la
responsabilité de la décision ultime appartenant au médecin”) i han d’haver estat
redactades al menys tres anys abans de la seva utilitzacié (veure Il-lustracié 32). Com a
fet anecdotic, aquesta llei fou ben rebuda per les esglésies, per I'Academia de
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Medicina i per la Comissié Consultiva de Drets Humans de Franca.*®® *%°

El document pot ser incorporat a la historia clinica, ser entregat a una persona
de confianca o ser conservades pel propi atorgant.
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ll-lustracié 32: Detall de I’art. 1111-18 del Decret 2006-119 relatiu
a les directives anticipades de Franga."’




11. Georgia:

En aquesta republica antigament pertanyent a la URSS, s’ha legislat sobre les
glestions étiques i dels drets dels pacients d’acord amb el Conveni del Consell
d’Europa sobre els Drets de ’'Home i la Biomedicina.*’*

En aquesta republica el metge pot actuar contra els desitjos dels familiars del
pacient en estat inconscient si considera que aquests serien contraris als interessos del
pacient. El testament vital és reconegut i els ciutadans tenen el dret de redactar-lo,
pero aixd0 Unicament afecta a aquells tractaments considerats pal-liatius. De tota
manera, els professionals sanitaris no estan autoritzats a exercir I’eutanasia en cap de
les seves formes.

12. Grécia:*"?

La llei de Salut de 1997 no preveu les voluntats anticipades ni el nomenament
d’un representant.

Aquest pais va signar el Conveni d’Oviedo I'any 1998.

13. Holanda:

Les Directrius Anticipades sén vinculants des de 1995, quan es varen modificar
alguns articles del Codi Civil: I'article 450.3 del Codi Civil permet que un pacient rebutji
un tractament a través d’'un document previ signat, perd el metge pot no aplicar

aquesta instruccid si hi ha raons suficients.*’®

A Holanda es preveu la interrupcio de la vida (eutanasia) i I'ajuda al suicidi des
de la llei promulgada el 2001 que entra en vigor I’abril de 2002. Els criteris sén: que el
pacient ho hagi demanat voluntariament de manera reiterada, que pateixi sofriments
insuportables, que no hi hagi altra alternativa, rigor medic i una segona consulta a un
metge independent. La llei impedeix que un pacient pugui ser mantingut en vida
contra la seva voluntat.

La llei de 1993 permet acabar medicament amb la vida de persones que mai han
tingut la capacitat volitiva perqué no té cap valor mantenir-la, no és digne i és una
carrega pels altres.

14. Hongria:” 4

Des de 1997 la llei de salut permet que els pacients rebutgin el tractament a
través d’un document signat davant notari. Aquest document ha d’estar acompanyat




d’un informe d’un psiquiatre que assegura que lI'atorgant ha rebut i comprén tota la
informacid pertinent i les seves conseqiiencies.

Per a ser aplicat el document de rebuig del tractament, un comité de tres
metges han d’acordar que es donen les condicions apropiades i el document no ha de
tenir més de dos anys d’antiguitat.

15. Italia:

S’elabora una Proposicio de Llei del 29 de juny de 2000 per legalitzar el dret a
I'autodeterminacidé; I'any 2001 el Parlament italia aprova el Conveni d’Oviedo
mitjancant la llei 145; de tota manera, després de vuit anys de la ratificacié per part del
Govern i del Parlament, manca encara la ratificacié del Consell, per la qual cosa el
Conveni d’Oviedo encara no és vigent a Italia. El 2003 la Comissié Italiana de Bioetica
va expressa I'opinié que aquesta qiiestio s’havia de legislar.*”

Les directives anticipades han estat incloses en el Codi de Deontologia Médica
italia, a I'article 38, a partir del 15 de desembre de 2006; en el darrer paragraf s’obliga
al metge a considerar els desitjos previs del pacient si estan degudament documentats
i si el pacient no pot explicitar-ho en aquell moment.*’®

La legislacido permet als pacients elaborar directives avancades per refusar un
tractament, pero els casos de contradiccio entre la legislacid, la politica i la influéncia
religiosa fan d’aquest tema una incognita que no permet predir el desenlla¢ de cada
cas particular en que es demana l'aplicacié de les voluntats del pacient.477 Aixi, han
tingut una ampla ressonancia alguns casos recents respecte al manteniment de la vida
de persones en situacié de coma irreversible, per la discrepancia d’opinions entre els
representants del pacient i els poders de I’Estat italia.

16. Lituania:*"®

Lituania ratifica el Conveni d’Oviedo, perd no ha emés legislacié referent a les
voluntats anticipades, tot i que la Llei de Drets dels Pacients de 1996 recull el dret a
rebutjar el tractament per part dels pacients ni del nomenament de representant.

17. Luxemburg:

Es preveu que el pacient pugui rebre cures pal-liatives i acompanyament del
final de la vida, amb la possibilitat d’expressar de manera anticipada la seva voluntat




de no patir acarnissament terapeutic a través d’'un document escrit quan el pacient
tingui una malaltia incurable.

Luxemburg fou el tercer pais de la UE en legalitzar I'eutanasia, unint-se a Bélgica
i Holanda, amb I’aprovacié d’una llei de despenalitzacié de I'eutanasia el mes de febrer
de 2008, llei que el Gran Duc de Luxemburg evita signar.479 Aqguesta llei preveu
I’eutanasia a les persones que sofreixen una malaltia incurable greu, si ho demanen
repetidament i amb el consentiment de dos metges i un panell d’experts.**°

18. Noruega:481

La llei de drets dels pacients de 1999 permet a un pacient rebutjar un
tractament, pero no diu res de fer-ho de manera anticipada. Per aquesta rad, el DVA
no és vinculant i és de Us molt poc freqliient en aquest pais.

19. Polonia:

No hi ha regulacid ni es preveuen en |'ordenament juridic les voluntats
anticipades.

20. Portugal:

Aquest pais va signar el Conveni dels drets de 'Home I’1 de Desembre de 2001.
A Portugal s’autoritza el DVA en circumstancies normals i amb el signant amb perfecte
consciéncia de les situacions i sense que hi intervingui cap pressié sobre la seva
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voluntat, perd no hi ha legislacié explicita sobre aquest tema.*®

La comissid nacional de bioética ja s’ha pronunciat a favor de I'elaboracié de
normatives al respecte dels DVAs.

21. Regne Unit:

La jurisprudéncia reconeix la validesa de les voluntats anticipades segons
resolucions de la Cambra dels Lords de 1992 i 1993. Es permet que una persona amb
capacitat pugui refusar un tractament, fins i tot si aquest rebuig li pot ocasionar la
mort, i donar tractament a una persona sense el seu consentiment no esta permes i és
punible.




L’any 2001 es va promulgar la “Reference guide to consent for examination or
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treatment en la qual s’expressa el respecte a la decisid del pacient per a rebutjar el

tractament prescrit.

Es requereixen quatre condicions, segons el codi deontologic: capacitat mental
necessaria, apreciacié de la situacio i de les conseqiiencies del rebuig al tractament i
abséncia d’influéncies morals. En aquest entorn es considera que la decisid de
suspendre un tractament ha de ser en el millor interés de la persona malalta i que
aquest interes és més que el mer sofriment i el dolor, i que la retirada i el
manteniment de tractaments es qualifiquen com omissions, no accions (la nutricié i
hidratacio artificial es consideren tractament medic). De tota manera, una persona no
té dret a rebre un tractament si el seu metge considera que no és la millor opcié.

La Mental Capacity Act de 2005 (en vigor des de octubre de 2007)**

previament la no acceptacio del suport vital per part del signant i s’aplica als major de

preveu

18 anys i preveu que el rebuig als tractament de sosteniment de la vida ha de ser fet
per escrit i amb testimonis i especificar explicitament que afecta a aquest tipus de

tractament.*®’

Aquesta normativa ha creat conflictes en la seva aplicacié des de la seva
promulgacié i hi ha hagut esforgos per a la seva modificacid,*®® en part per posar gran

part de la pressi6 de decisié als familiars del pacient.*®’

Al Regne Unit no es preveu el registre per part de I’Administracié dels
documents realitzats i es suggereix que les persones que I’hagin realitzat el portin a
sobre, el distribueixin als familiars i al seu metge de capg:alera;488 la Voluntary
Euthanasia Society creu que és necessari el registre, i posa com exemple el procés que
es porta a terme a Catalunya.”® Després d’una important pressié social i per part de
les organitzacions pel dret a una mort digna, I'abril de 2007 el govern accepta
incorporar l'existéencia del testament vital a la historia clinica digitalitzada i
centralitzada de tots els pacients.490

Al Regne Unit hi ha empreses privades que permeten realitzar el testament vital
(living will) o unes directives avangades (Health Care Advance Directive) o una ordre de
no reanimacié (Do Not Attempt Ressucitation o DNAR) i registren els DVAs realitzats,
fins i tot per Internet i per correu postal, al que anomenen National Register of Living
Wills®.** La primera en realitzar aquest servei fou Respect our Wishes® (veure

II-lustracié 33).%%?

Una organitzacido que agrupa moltes organitzacions i individus que promouen
I'aprofundiment de les cures pal-liatives i contraries al suicidi assistit és I'anomenada
Care not Ki//ing.493
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ll-lustracié 33: Pagina web inicial de la companyia privada Respect
our Wishes®.

22.  Sérbia:**

La Llei de Salut de I'any 2005 accepta el rebuig del tractament per part dels
pacients i la intervencié d’un representant, perd no inclou informacié sobre les
directives anticipades.

Seérbia encara no ha signat el Conveni d’Oviedo.

23.  Suécia:

No hi ha regulacié ni es preveuen en l'ordenament juridic les voluntats
anticipades. De tota manera, I'’eutanasia passiva és possible a través de les noves guies
mediques que autoritzen el metges a aturar els tractaments de suport vital si el
pacient ho sol-licita.

La Societat Sueca de Medicina recomana els metges que respectin els desitjos
del pacient que sigui capa¢ de prendre les seves propies decisions. Que estigui ben
informat i entengui les alternatives.**®

24. Suissa:

No hi ha una ordenacié juridica especifica per a les voluntats anticipades, pero
el govern de la Confederacio ha fet public el compromis de fer-ho en els propers
anys.*%




Al cantdé de Zurich a I'any 1977 es porta a terme un referendum per la
legalitzacio de I'eutanasia que fou aprovat, pero el Consell Nacional Federal de Suissa
va rebutjar el projecte I'any 1979.

El juny de 1995 el gran Consell de I'Estat de Ginebra aprova la modificacié de la
llei que fa referéncia a la relacid entre els professionals de la salut i els pacients, que
era vigent des de I'any 1987; en aquesta modificacié es fa esment del deure del
professional sanitari de seguir les darreres voluntats del pacient ja siguin redactades o
bé expressades oralment, i tenint en compte I'avis de les persones properes al pacient.
Aixi doncs, al canté de Ginebra, a través de la legislacié aprovada I'any 1996 obliga els
metges a reconeixer les directives anticipades dels seus pacients i a seguir les seves
instruccions.

El suicidi assistit no és il-legal a Suissa i pot implicar fins i tot personal no
medic. Aixo ha produit que centenars d’europeus els darrers anys hagin anat a Zuric
per posar fi a les seves vides a través de la ingestié d’una alta dosi de barbiturics que

ells mateixos ingerien de manera autonoma.*’

25. Turquia:49 8

Aquest pais també ha ratificat el Conveni d’Oviedo, perd no hi ha legislacio
especifica sobre les voluntats anticipades i la tradicid representa una relacié metge—
pacient basada en un alt grau de paternalisme en aquest pais.

26. Xipre:

No hi ha regulacié ni es preveuen en l'ordenament juridic les voluntats
anticipades.

Aixi doncs, es pot dividir els paisos europeus en quatre grups, segons la seva

normativa respecte a les voluntats anticipades (veure Taula 3):4%°

e Paisos amb legislacid especifica sobre voluntats anticipades i que atorguen
forca legal al DVA,

e Paisos amb legislacié especifica perd que no atorguen forca legal al DVA,
e Paisos sense legislacié sobre el DVA pero amb plans de legislacié imminent,

e Paisos sense legislacid especifica sobre el DVA i sense plans concrets de
legislacié sobre el tema.




Legislacio sobre el DVA Paisos

DVA amb forga legal - Espanya, Austria, Belgica,
Dinamarca, Finlandia, Holanda,
Hongria, Luxemburg, Regne Unit.

DVA legislat sense for¢ca - Franca, Georgia.
legal
DVA no legislat, amb plans - Alemanya, Suissa.

de legislacié imminent

DVA sense legislacié ni - Bulgaria, Eslovaquia, Eslovenia,

plans de legislar Estonia, Grecia, Italia, Lituania,
Noruega, Polonia, Portugal, Sérbia,
Suecia, Turquia, Xipre.

Taula 3: Paisos europeus segons la seva legislacié sobre les voluntats
anticipades.

En I'ambit geografic d’Asia:
27. Japo:

En aquest pais no hi ha legislacié sobre el testament vital, perd cada cop més
habitants d’aquell pais elaboren documents de voluntats anticipades.

Els metges japonesos en un 34% declaren tenir majors oportunitats de
conversa amb el pacient i la seva familia quan hi ha un DVA, pero un 69% manifesten

no haver canviat el tractament per causa d’aquest document.>®

28. Corea del Sud:

El maig de 2009, el Tribunal Suprem autoritza el “dret a morir dignament”
mitjancant la suspensié del tractament de suport vital per a una malalta en estat de
coma irreversible. Aixo pot obrir la porta i déna jurisprudéencia per a casos similars en
aquell pais. De tota manera, encara no s’ha promulgat cap llei al respecte dels malalts
en estat terminal.

L’hospital de la Universitat de Selil ofereix als seus pacients de cancer terminal
la possibilitat d’expressar la seva voluntat de seguir mantenint artificialment la vida si
cauen en estat terminal de manera indefinida.>®*




A Oceania:
29. Australia:
El testament vital (Living Will) esta previst legalment i consta de dos parts:

e una adregada als serveis medics on hi consta el tractament que desitja o no
seguir i les situacions d’aplicacio, i

e un segon apartat on es nomena un representant (power of attorney).

Igual que en el cas del testament sobre els béns materials de la persona, el
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living will ha de ser fet amb la intervencié d’un advocat;” " aixi, a Australia han sorgit

bufets d’advocats especialitzats en aquests temes, que donen suport i assessoren en

temes de dret aplicat a la medicina.>®

Segons la Australian Human Rights Commission,”® les directives anticipades no
tenen valor legal, perd sén reconegudes i serveixen d’ajuda en cas de dubte en les
decisions terapéutiques.

A I'Estat d’Australia de I'Oest, el dret a rebutjar tractaments a través de les
voluntats anticipades esta permés per la legislacié des de 2008 i va entrar en vigor a
finals de 2009, davant |'oposicié de sectors religiosos que demanen un major control;
afirmen que el DVA hauria d’entrar en vigor Unicament quan la mort es pugui
considerar imminent, consideren que s’haurien de revisar tots els DVAs cada dos anys
per si l'atorgant ha canviat d’opinidé i per ser modificats. Tots els altres Estats
australians tenen ja també legislacié similar sobre les voluntats anticipades.®®

A Nord-America:
30. Canada:

Com s’afirma en la Carta de Drets canadenca de 1960, Canada es funda sobre
el valor i la dignitat de la persona humana.

Sis provincies i territoris tenen una llei de testaments vitals (British Columbia,
Manitoba, Terranova, Nova Escocia, Ontario i Quebec), cadascuna amb els seus propis
requeriments. De manera similar al que succeeix I'Estat espanyol, la denominacid i les
normatives sobre les voluntats anticipades sén lleugerament diferents a cada
provincia.




Download your Living Will Package by clicking on this graphic
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ll-lustracié 34: Pagina web principal de I’empresa privada Living
Wills Registry (Canada).

A Canada, el registre dels testaments vitals també pot ser realitzat per
empreses privades que, a canvi d’'una minuta, s’encarreguen de donar suport a la
realitzacio del DVA i a la seva custodia i afavorir el seu coneixement per part dels
serveis sanitaris en cas necessari. Molt sovint aquestes empreses presenten noms que
poden confondre i semblar organitzacions pertanyents a les administracions publiques,
com I'anomenada Living Wills Registry (Canada)® (veure Il-lustracié 34),>°® o Wills and
Legal Forms®® (veure Il-lustraci6 35) i fins i tot n’existeixen de caracter transnacional
per a tot america del Nord, com la North American Registry of living Wills® (veure

II-lustracié 36).>%

El Codi Civil de Quebec,”® en els articles 10, 11 i 12 enuncia que la integritat de
la persona és inviolable, que ningl pot ser sotmés a cap intervencid sense el seu
consentiment i que les persones que atenen els altres han de tenir en compte en la
mesura del possible els seus desitjos expressats anteriorment. Amb el que a Quebec
rep el nom de testament biologique, contemplat con un contracte que ha de ser inscrit
als Col-legis de Notaris i d’Advocats, es regula el DVA. S’estableixen quatre persones
responsables del testament biologic i del seu compliment: tres d’elles sén de caracter
public, i un altre és un particular; el document ha de ser atorgat de manera lliure i amb
escriptura publica, ha de constar que entrara en vigor quan el subjecte no pugui ser
capac de decidir, i la persona responsable de la tutela del compliment del document i
gue no forma part de I"Administracié ha d’acceptar-ho. El testament biologique pot
incloure persones que no poden intervenir en les decisions sobre el tractament.
Aquest document inclou alhora els tractaments médics i la tutela dels béns del
pacient.”*® L’anomenada AQDMD (Association québécoise pour le droit de mourir dans




Tesi doctoral
El Document de Voluntats Anticipades a Catalunya.

Resultats de la seva aplicacid i propostes de millora.

Jordi Esquirol i Caussa

la dignité)>** ha elaborat un formulari de testament de vie’*? que es signa davant dos
testimonis i té una validesa orientativa de cara als metges concernents al cas.
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ll-lustracié 35: Portal de Wills ans Legal Forms, companyia privada
que proveeix comercialment, entre d’altres, els documents per
elaborar i registrar el DVA a Canada.

A British Columbia, i segons la Health Care (Consent) and Care Facility
(Admission) Act i la Representation Agreement Act, ambdues de 1996, els professionals
de la salut hand’obtenir el consentiment informat abans del tractament d’un pacient.
Aguesta normativa confirma el dret de les persones adultes a decidir sobre la seva

513 ¢
Si

propia salut, tant de manera independent com amb el suport de familiars i amics.
el pacient és incapag¢ de decidir, es necessita una persona que el substitueixi (un
representant) que pot ser un familiar, un representant nomenat pel propi pacient o un
grup de persones; si no n’hi ha, el Public Guardian and Trustee (PGT) nomenara la
persona que haura de decidir o ho fara ell mateix, d’ofici. El PGT és una mena de

defensor tutelar dels drets de les persones en matéria de drets, ja siguin menors de 19
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anys, adults sense capacitat de decidir o hereus i beneficiaris de persones que no
poden decidir o de persones desaparegudes i es regeix per la Public Guardian and
Trustee Act. Aquesta figura del PGT no és exclusiva d’aquesta provincia, siné que és
present en I'ordenament juridic de la majoria de provincies i territoris de Canada.

¥ The NORTH AMERICAN
REGISTRY OF LIVING WILLS™

A TURBO GROUP Product
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in Living Will forms, here's a
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ll-lustracié 36: Pagina web principal de I’empresa privada d’ambit
Nord-America The North American Registry of Living Wills®.

31.  Estats Units d’America (EUA)

Les instruccions previes foren concebudes com a desenvolupament de la
doctrina del consentiment informat, primer desenvolupament documental del dret a
I'autodeterminacio del pacient.

La primera normativa legislativa sobre aquest tema fou presentada a Florida
I'any 1968, pero no fou aprovada, com tampoc ho fou la iniciativa proposada a
California I'lany 1974, pero si fou finalment aprovada I'any 1976 I'anomenada Natural
Death Act, que entra en vigor I’1 de gener de 1977. Aquesta normativa distingeix entre
eutanasia activa i passiva, prohibint-les ambdues; de tota manera, permet
I'anomenada ortotanasia, autoritzant els metges a la no aplicacié o suspensié de la
tecnica de reanimacid als pacients adults afectats per una malaltia en fase terminal, si
aixi ho ha deixat per escrit el propi pacient. Cal esmentar que aguesta normativa no
promou el dialeg entre el metge i l'usuari en relacié a I'elaboracié del DVA.




L'any 1977, quaranta-tres estats dels Estats Units d’Ameérica prengueren en
consideracié i set aprovaren normatives en aquest sentit. Als demés estats, el living

will va quedar acceptat per la jurisprudéncia.”**

L'any 1990 la Cambra de Representants va aprovar I'anomenada Patient Self-
Determination Act (en vigor des de I’1 de desembre de 1991), que no crea ni legalitza
les directives avancades, perd si que valida la seva existéncia i en promou el seu Us
entre els serveis publics de salut (Medicare i Medicaid). Si el pacient ha elaborat un
DVA en el moment del seu ingrés, es fotocopia i s’adjunta al seu historial clinic. La llei
demana que cada estat aprovi els seus models de DVA, mentre que a nivell general es
promou la difusid del concepte i de I'existéncia del DVA entre la poblacié i els
professionals.

L'any 1992, tots els Estats tenien legislades alguna forma de Living Wills,
incloent el Districte de Columbia.

A la majoria dels estats, els documents de Living Wills poden ser registrats per
I'oficina del Secretari de I'Estat, en els anomenats Advance Health Care Directive
Registry i a I'atorgant se li facilita una paraula de pas per poder consultar, modificar o
anular les seves voluntats anticipades on-line en el moment en qué ho cregui oportu
(per exemple, I'Estat de Carolina del Nord el manté a http://www.nclifelinks.org/).

A la decada de 1950, la meitat dels americans que morien ho feien al seu
domicili, mentre que en l'actualitat un 85% ho fan en un centre sanitari (hospital,
residéencia o centre de rehabilitacid); al menys un 12% moren en una unitat de cures
intensives.”*

A molts estats de la Unid han sorgit multitud de bufets d’advocats que
assisteixen les persones a realitzar i custodiar els living wills i prometen posar-los en
practica en el moment necessari,”*® i fins i tot proveeixen del software necessari per a
realitzar-lo a casa amb suport informatic sense la intervencié d’un advocat (veure

II-lustracié 37).>"

Han sorgit aixi mateix eines a Internet i blocs que instrueixen a la realitzacié de
les directives anticipades per als usuaris, generalment també mantinguts per empreses
d’ambit Iegal.518 També han sorgit companyies privades que afirmen mantenir un
registre de DVAs per una taxa economica periodica, com I'anomenada U.S. Living Will
Regist‘ry®,519 i que sovint presenten una aparenca de ser organitzacions publiques.
Mentrestant, alguns estats si que mantenen un registre public de DVAs, com per

. . , . 2
exemple California a través del seu Secretari d’Estat.>?°
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ll-lustracié 38: Portada del document
proveit per I’Estat de Maryland per a la
promocio de les directives avangades.




Al mes de mar¢ de 2007, a I'Estat de Maryland, I'advocat general de |’Estat,
Douglas F. Gansler, va remetre a la ciutadania un document de 17 pagines amb tota la
informacié (veure ll-lustracio 38), les explicacions i els formularis per omplir referents a
les directives anticipades, que el pacient podia remetre a la fiscalia i podia difondre
entre totes les persones que cregués oportd:>2

° Formularis d’utilitzacié ante-mortem:

- nomenament de les persones que haguessin d’actuar com a tutores o
curadores,

- Document de Voluntats Anticipades (Living wills),
- formularis de signatura dels documents.
e  Formularis per a la utilitzacié post-mortem:
- donacié d’organs i de donacid del cos,
- caracteristiques del funeral desitjat,
- formularis de signatura dels documents.

El material ofert per I'Estat de Maryland a través de les seves autoritats de Salut
i Higiene Mental inclou, a més, els formularis basics recomanats (no obligatoris en cap
format ni contingut) en llenglies tan diverses com l'anglés, castella, xinés, frances,
corea, rus i vietnamita.

Inclou també materials per invidents i una tarja identificativa per incorporar a la
documentacid “de butxaca” de la persona en mida de tarja de credit (veure Il-lustracid
39),>%? similar a la que proveeix I’American Hospital Association a través de la web Put
it in Writing (veure Il-lustracié 40).°>® Aquesta tarja ha de ser portada sempre a sobre
per I'atorgant del DVA, i informa de I'existencia del DVA als serveis meédics que puguin
intervenir en cas necessari, déna informacié sobre a quina persona s’ha de contactar,
la identitat del metge a carrec del pacient i del lloc on esta dipositat el DVA de la
persona.

L'any 1998 |’Estat d’Oregon aprova la primera llei que permetia el suicidi assistit
als Estat Units. Grups religiosos i el Departament de Justicia van apellar la Cort
Suprema dels Estats Units per tal anul-lar aguesta norma, perd aquesta Cort va
desestimar la peticié I'any 2006. Durant I’'any 2008 varen usar aquesta llei un total de
401 persones.”** Durant I'any 2009 unes 59 persones varen morir sota I'emparament

d’aquesta llei, de les 95 que ho havien sol-licitat.>*

L'any 2008 a I'estat de Washington s’aprova la segona llei que permet el suicidi
assistit per metges als Estats Units, 'anomenada Death with Dignity Act. %6 A |’Estat




de Washington varen morir al menys 36 malalts terminals després de prendre
medicacié letal sota I'emparament d’aquesta normativa, dels 63 que ho havien

sol-licitat.>*’

A I'Estat de Washington, i des del seu govern s’ha creat un Registre
administratiu de testaments vitals que manté els living wills dels seus residents de
manera gratuita i segura i és accessible on-line i de facil accés i consulta per a totes les

persones interessades.”*®

Waould your dactor or family know where f2 find your
Agvande Health Care Directive or Living Wil quickiy if
o whede unable to el theem wivere b 5T

i IHAVEANADVANCE DIRECTIVE. | OTHERCOPIESARE HELDBY: |
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‘Jgfg COPIES ARE HELD BY: E Phone 25 ]
Name: : 1ALSO HAVE A HEALTH CARE AGENT. '

: g Phone #s: i Agent's Name: =y

5 i Phone B3 _ :

ll-lustracié 39: Tarja que proveeix I'Estat de Maryland, en pagina completa i
detall.

A Montana hi hagué una senteéncia judicial al desembre de 2009 que assegurava
que el suicidi assistit no va contra la Constitucio,”® perd aquesta senténcia esta sent
apel-lada i I'associacid promotora del suicidi assistit Compassion and Choices afirma
gue, de moment, no esta impulsant cap actuacié a altres estats.>*
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ll-lustracié 40: Tarja que proveeix I’American Hospital
Association.

A Connecticut, algunes organitzacions médiques estan sol-licitant aclariments
legals sobre si esta o0 no permés prescriure medicacions letals a pacients terminals. A
Massachussets, organitzacions legislatives estan considerant legislar sobre el suicidi
assistit, pero 'oposicié de sectors socials i religiosos és forta.”*!

En molts ambits medics, com a la Mayo Clnic (Rochester, Minnesota) es fa

distincié entre Living wills (testament vital) i Advance directives (directives

anticipades). Aixi, per aquesta institucio les Directives Anticipades inclouen: >*

e el living will (testament vital) propiament dit,
e afegit al nomenament d’un representant (Medical power of attorney, POA)
ia

e unaordre de no ressucitacio (Do Not Ressucitate order, DNR).







ANALIS| COMPARATIU DELS DVAS REGISTRATS

Estudi del nombre de DVAs registrats

Registro Nacional de Instrucciones Previas (RNIP)

A 1 de gener de 2008, amb una poblacié total de 46.157.822 habitants
(representant un total de 39.043.861 majors de 16 anys)® a I'Estat espanyol,®?
constaven al RNIP un total de 43.668 DVAs registrats,”>* oferint una taxa aproximada
de 111 DVAs per cada 100.000 habitants majors de 16 anys, o de 120 per cada 100.000
habitants majors de 19 anys.

En un comunicat del Consell de la Comunitat Valenciana® es fa referéncia a la
informacié que a 1 de juny de 2008 el RNIP presentava una taxa de DVAs registrats del
124.6 per cada 100.000 habitants.

A l'abril de 2009, el RNIP tenia 49.774 DVAs registrats.”>*® Comptant una
poblacié adulta aproximada de 39.400.000 habitants, déna una taxa de 126.33 DVAs
per cada 100.000 habitants amb possibilitat d’atorgar el DVA.

A l'agost de 2009 hi havia registrats al RNIP un total de 56.000 DVAs, 237
provinents dels onze registres autondmics interconnectats;>>® per a una xifra de
poblacié total de 46.745.807 habitants que representen uns 39.500.000 majors d’edat
(dades oficials de I'Instituto Nacional de Estadistica per a 1 de gener de 2009),°* es
calcula un index de 141 DVAs per cada 100.000 habitants, representant un augment
aproximat del 24% en divuit mesos. L'augment en DVAs registrats al RNIP des de I'any
2008 i fins a agost de 2009 fou de 6.000 DVAs, xifra que queda molt lluny del que
caldria esperar per a un pais amb 46.745.807 habitants (xifres oficials del Instituto

Nacional de Estadistica per a I'1 de gener de 2009).>*

En consulta directa (a la direcci6 de correu rnip@msps.es) realitzadaamb
I'objectiu de realitzar el present analisi, a aquest registre durant el mes de febrer de
2010, el Sr. Angel L. Guirao Garcia, subdirector General de alta Inspeccion del
Ministerio de Sanidad y Politica Social, comptabilitzava un total de 62.517 DVAs
registrats. Aixi, a les primeries de I'any 2010, I'index de DVAs registrats al RNIP, era

* Anotacié: a tot aquest capitol, les dades de poblacio referents al nombre d’habitants de I'Estat
espanyol i de les seves comunitats autonomes han estat extrets de fonts oficials de I’ Instituto
Nacional de Estadistica (www.ine.es, seccid Demografia y poblacién / Estimaciones de la
poblacién actual / Resultados detallados: serie 2002-2010 / Resultados por comunidades
auténomas), fent referéncia a les dates assenyalades.




d’uns 157 DVAs registrats per cada 100.000 habitants (poblacié total estimada a 1 de
gener de 2010: 46.951.532, dels quals 39.610.165 majors d’edat, segons dades

estimatives del padré a 1 de gener de 2010 per part de l'Instituto Nacional de
Estadistica).

Una de les dificultats per avaluar amb totalitat el nombre de DVAs a I’Estat
espanyol rau en el fet que aquest registre centralitzat encara no esta en comunicacié
amb totes les comunitats autonomes (CC.AA.), doncs només 11 registres de les CC.AA.

estan interconnectats. L'evolucié temporal del registre de DVAs al RNIP es mostra al
Grafic 2i al Grafic 3.

Una altra dificultat afegida és que al publicar el nombre de DVAs registrats, cap
dels registres fan referencia a si es tracta de xifres de DVAs registrats de manera
acumulativa (sense comptar les persones que han registrat el DVA i han mort o bé han

anul-lat el document) o bé es tracta de xifres de DVAs dels quals els atorgants sén
persones vives.

Nombre de DVAs registrats al RNIP
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Grafic 2: Nombre absolut de DVAs registrats al RNIP, per dates.

La distribucié per sexes i per comunitats autonomes es pot analitzar a la taula
Taula 4 (pagina 185), on es pot observar que la comunitat amb una taxa més alta en
aquella data és la de Catalunya (226DVAs/100.00hab.) seguida d’Aragd, Euskadi i
Andalusia. Aquestes dades estan referides a 1 de gener de 2008, ja que fou la darrera

vegada que es varen publicar oficialment les xifres de manera conjunta i diferenciada
per comunitats autonomes.
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Grafic 3: index de DVAs registrats al RNIP, per dates.

Documents de Voluntats anticipades registrats al RNIP a 1 de gener de 2008.

Nombre de DVAs Taxa per Taxa per
100.000 cada 100.000
Homes  Dones Total hab. hab >19 anys

Andalusia 4.575 6.872 11.447 142 183
Aragé 937 1.552 2.489 192 233
Asturies ND ND ND ND ND
Balears 80 80 160 15 19
Canaries 288 433 721 35 45
Cantaria 197 332 529 93 111
Castella-Lle6 ND ND ND ND ND
Castella-La Mancha 321 466 787 40 50
Catalunya 6.318 10.006 16.324 226 280
Comunitat Valenciana ND ND 5.075 104 129
Extremadura ND ND ND ND ND
Galicia ND ND ND ND ND
Madrid 517 945 1.462 24 30
Murcia 260 351 610 43 57
Navarra 211 360 571 94 117
Euskadi 1.089 2.137 3.226 151 181
La Rioja 104 163 267 86 106
Ceuta i Melilla ND ND ND ND ND

Total Estat 14.897 23.697 43.668 96 120

% 38.6 61.4 ND: No disponibles

Taula 4: DVAs registrats al RNIP a 1 de gener de 2008.>*




Registres autonomics

1. Registre de Voluntats Anticipades de Catalunya

Durant I'lany 2008 hi havia registrats 253 DVAs per cada 100.000 habitants
majors de 20 anys. Els 53% dels DVAs registrats havien estat realitzats a la notaria,
mentre el 47% restant era fet mitjancant testimonis. El 61% sén dones i el 39%, homes.
>*2 A mitjans de I'any 2008, com es detalla a la Taula 4, I'index de DVAs registrats a
Catalunya era de 280 per cada 100.000 habitant.

A tota Catalunya, al mes de gener de 2009, s’havien registrat 22.722 DVAs
(1.480 dels quals a les comarques de Girona);>* per a una xifra oficial de poblacié
(segons dades oficials de I'INE)*** de 7.290.292 habitants en aquesta mateixa data
(5.990.528 majors de 18 anys), ens ofereix un index de DVAs registrats de 379.30 DVAs

per cada 100.000 habitants.

En resposta a la pregunta directa sobre el nombre de DVAs registrats al
Registre catala el Sr. Josep M2 Busquets i Font, de la Direcci6 General de Recursos
Sanitaris del Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya, respon el 14 de
maig de 2010 que en aquell dia constaven un total de 32.335 DVAs registrats. Per a un
nombre de 5.965.439 de poblacid major de 18 anys de Catalunya a 1 d’abril de 2010
(darrera dada estimativa de I'INE, sobre un total de 7.298.385 habitants), representa
un index de 542.04 DVAs registrats per cada 100.000 habitants.

2. Registro de Voluntades Anticipadas de Andalucia

Entre maig de 2004 (data d’entrada en funcionament del Registre de Voluntats
Anticipades d’Andalusia) i fins al 31 de desembre de 2008, havien formalitzat el DVA
un total de 14.219 persones (Almeria: 837, Cadis: 1.837, Cordova: 1.187, Granada:
2.392, Huelva: 473, Jaen: 716, Malaga: 3.972 i Sevilla: 2.769).>* El nombre d’habitants
a 1 de gener de 2009 en aquesta comunitat era de 8.150.467 (6.540.286 majors
d’edat), la qual cosa ofereix un index de DVAs registrats de 217.40 per cada 100.000
habitants.

Durant tot I’any 2008, el servei d’informacié telefonic Salud Responde gestiona

un total de 4.433 cites (4.377 a la Delegacion Provincial de Salud corresponent, i 56 als

domicilis dels atorgants).>*®

A principis de 2010, en el registre d’aquesta comunitat hi constaven registrats

un total de 17.693 DVAs registrats en els 5 anys de funcionament d’aquest ens; >*

tenint en compte que la xifra de poblacié a 1 de gener de 2010 era de 8.206.076
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habitants (dels quals 6.584.813 eren majors d’edat),”™ es calcula un index de 268.69

DVAs per cada 100.000 habitants.

3. llles Balears

El Registre Balear de Voluntats Anticipades arriba a principis de 2010 al
nombre de 1.002 DVAs registrats (Mallorca:819, Menorca: 105, Eivissa i Formentera:
78).>* Per a una poblacié estimada en 1.079.089 habitants segons xifres oficials
referides a 1 de gener de 2010 (875.348 majors d’edat),”*° representa un index de
114.47 DVAs per cada 100.000 habitants majors d’edat. Cal considerar I'augment dels
DVAs registrats, partint de la xifra de 160 a I'inici de I’any 2008 per un total de 847.931
habitants majors d’edat, representant un index de tan sols 18.87 DVAs registrats per
cada 100.000 habitants (Taula 4).

4, Registro de Cantabria

A Cantabria, tot i iniciar-se el Registre durant I’'any 2002, Unicament tenia 680
>>L per als 576.418 habitants de la Comunitat a
gener de 2009 (489.245 si descomptem els menors de 18 any),”*” representa un index
de 139 DVAs per cada 100.000 habitants.

DVAs registrats a principis de 2009.

5. Registro Regional de Instrucciones Previas de Castilla y Ledn

El Registre de DVAs en aquesta comunitat comencga a funcionar el gener de
2008, i en els primers 4 mesos s’inscriviren un total de 7 DVAs. Per a una poblacio
estimada de 2.506.454 persones (estimacio de 2.148.756 majors de 18 anys), podem
inferir una taxa de 0.32 DVAs per cada 100.000 habitants.

Posteriorment, la Consejeria de Sanidad de la Junta de Castilla y Ledn va
distribuir un total de 40.000 guies sobre les instruccions prévies a aquesta

comunitat.>>

En nota de premsa de la Consejeria de Sanidad, estaven registrats un total de
622 DVAs a dia 6 de desembre de 2009; per una poblacido estimada adulta de
2.162.351 habitants ofereix un index de 28.76 DVAs per cada 100.000 habitants.

Aguesta xifra representa un gran augment respecte als 93 DVAs que hi havia a
finals del 2008, el que representava un index de 4.32 DVAs per cada 100.000 habitants
(2.563.521 habitants censats, 2.151.746 habitants majors d’edat amb possibilitat
d’atorgar un DVA).>>*>>




6. Registro Vasco de Voluntades Anticipadas (RVVA)

Des de la seva creacid I'any 2004, el RVVA ha registrat un total de 4.034 DVAs
(86 persones I'any 2004, 1.217 I'any 2005, 837 el 2006, 1.069 el 2007 i 825 I'any 2008
fins el 24 d’octubre).>® La poblacié del Pais Basc a 1 de juliol de 2008 era de 2.138.453
habitants (1.815.414 majors de 18 anys).”>’ Aixi, aixo atorga un index de 222.21 DVAs
per cada 100.000 habitants a finals de I'any 2008.

7. Extremadura

El registre d’Extremadura es posa en marxa durant I'any 2008, i a abril de 2009
comptava amb un nombre de 40 DVAs inscrits.>®® Per als 1.080.791 habitants
d’aquesta Comunitat a 1 d’abril de 2009 (886.613 majors de 18 anys), representa un
index de Unicament 4.51 DVAs registrats per cada 100.000 habitants.

8. Registro Gallego de Instrucciones Previas (REGAIP)

El REGAIP va ser un dels darrers registres en ser habilitat a I'Estat espanyol,
juntament amb el de la Comunitat d’Extremadura. Al mes de maig de 2009 hi havia
180 DVAs registrats al Registre de Galicia.>® Segons les xifres oficials de poblacié a 1 de
maig de 2009, en aquesta Comunitat hi havia un total de 2.737.785 habitants
(2.354.014 en edat d’atorgar un DVA),”® donant un index de 7.64 DVAs registrats per

cada 100.000 habitants.

9. Registro de Instrucciones Previas de la Comunidad de Madrid

Fins a finals de 2008, al Registre de la Comunitat de Madrid s’havien registrat
un total de 1.729 DVAs, al voltant de dos tercos dels quals havien estat atorgats per

dones.”®!

Per una poblacié estimada en 6.295.011 habitants a primer de gener de 2009
(5.145.915 majors d’edat), representa un index de 33.60 DVAs registrats per cada

100.000 habitants.

10.  Registro de Instrucciones Previas de La Rioja

El juliol de 2008 havien estart inscrits al registre d’aquesta Comunitat
Autonoma 365 DVAs;®? per una poblacid total en aquella data de 313.772 (262.405
majors de 17 anys), representava un index de 139.10 DVAs registrats per cada 100.000
habitants majors d’edat.




A finals de febrer de 2010 hi havia inscrits un total de 614 DVAs registrats, el
67.2% havien estat registrats davant I’encarregada del Registre, el 5.3% davant notari i
>%3 En aquesta recent data s’estima un total de 314.025
habitants, dels quals 261.199 tenien 18 anys o més. Aix0 representa un index de
235.07 DVAs registrats per cada 100.000 habitants.

el 27.3% davant tres testimonis.

11. Registre Centralitzat de Voluntats Anticipades de la Comunitat
Valenciana (RCVACV, VOLANT)

Segons una publicacié del Consell, a quatre anys de la creacié del Registre, a la
Comunitat Valenciana hi havia 7.221 DVAs registrats a data 3 d’abril de 2009. L’edat
mitjana fou de 55 anys, amb una relacié de 1.84 dones per cada home que registra el
seu DVA. Quant a la taxa d’inscripcid, el Comunicat donava una xifra de 135.02 per
cada 100.000 habitants,”®* perd segons les xifres de poblacié que ofereix I'Instituto
Nacional de Estadistica per la data 1 d’abril de 2009 (5.007.264 habitants, dels quals
majors d’edat 4.108.991), I'index era de 175.73 DVAs registrats per cada 100.000
habitants.

A 4 de desembre de 2.009, segons un Comunicat de la Conselleria de Salut de
la Generalitat Valenciana, hi havia registrats 8.436 DVAs (Valéncia 4.222, Alacant
3.169, Castellé 1.039).°°°7%%°%7 comptant que les xifres oficials de poblacié a la
Comunitat Valenciana (per a I'1 de desembre de 2009) eren de 4.994.815 (4.093.448
majors d’edat), aix0 atorga un index de DVAs registrats en aquesta comunitat de
206.08 per cada 100.000 habitants.

Resumint les dades reflexades, i com es pot observar al Grafic 4, Catalunya és
la Comunitat Autonoma amb un major index, 542.04 DVAs registrats per cada 100.000
habitants, seguida per Andalusia (268.69) i La Rioja (235.07). Tot i ser la Comunitat
amb un major index de DVAs registrats, i com es podra veure al capitol seglient (veure
capitol iniciat a la pagina 191), Catalunya és encara molt lluny dels principals paisos
analitzats.

Aixi podem concloure que, per comparacido amb la resta de comunitats
autonomes de I'Estat espanyol, Catalunya va estar la primera Comunitat a regular
aquest document, la primera a posar en marxa el Registre de Documents de Voluntats
Anticipades i la que ha aconseguit un major nombre i un major index de DVAs
registrats. Per tant, cal estimar que les actuacions portades a terme a Catalunya com a
promocid del DVA han estat les més reeixides de tota la peninsula i que la poblacié
catalana és la més sensibilitzada de I'Estat espanyol envers les voluntats anticipades.




Tesi doctoral
El Document de Voluntats Anticipades a Catalunya.

Resultats de la seva aplicacid i propostes de millora.

Jordi Esquirol i Caussa

index de DWW/ 100,000k, , registrats par dates, sstatal | par comunRats sutdnomaes

Grafic 4: Comparaciéo de lI'index de DVAs registrats per dates, estatal i per
comunitats autonomes.
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Registres i estadistiques d’altres paisos

1. Als Estats Units d’Ameérica, i segons un estudi publicat el 2007 i realitzat
per la consultora LegalZoom.com (probablement la companyia més important de
preparacié de documents legals per Internet),”®® indicava que I'any 2006 entre els
majors de 18 anys el 25.2% havien redactat el seu document de living wills, per davant
de la xifra de 2005 (el 22.1%) i del 2004 (20.7%). A més, el percentatge de persones
que creien important de realitzar el DVA era del 46.1% (el2005 fou del 42.3%) i els que
creien que no és important baixa al 21.4% (el 2005 fou del 23.7%); un 32.8% dels
enquestats confessaven “no haver pensat mai de fer un DVA”, mentre que |'any
anterior aquesta xifra fou del 45.2% (representant una reduccié del 27% en un any).
Entre els que no havien fet el DVA pero volien fer-lo, un 13.1% deien que “no tenien
temps”, el 12% no ho havien fet per raons economiques i el 17.5% era per qué tenien
“fe” en el seu conjuge a I'hora de prendre decisions médiques.

Als Estats Units d’Ameérica I'index d’existéncia de DVAs és de 20.000 a 30.000
per cada 100.000 habitants, depenent de I'Estat, que correspon a un 20 — 30% de la
poblaci(’).569 Fins hi ha estudis que dénen xifres superiors. Les persones amb malalties
croniques (dialisis, malalties pulmonars croniques) tenen realitzat un DVA en un de
cada tres casos.””°

L'alt index de DVAs realitzats a Nord-Ameérica pot explicar-se, més que per la
sensibilitzacié propia de les persones vers aquest tema de conciéncia, en termes més
economicistes:

- L'assisténcia sanitaria és molt costosa economicament per les persones
particulars; aixo fa que la por a la ruina economica propia i de tota la familia
en cas de malaltia perllongada amb ingrés hospitalari empenyi les persones
a signar uns Living Wills, i

- Algunes companyies asseguradores sembla que inciten els seus assegurats a
signar uns Living Wills (en la propia formalitzacié de la polissa o amb el
primer ingrés hospitalari) per evitar possibles despeses economiques a llarg
termini produides malalties amb ingrés perllongat.

Cal ressaltar que entre el 65 i el 75% dels metges dels pacients que han realitzat
un DVA desconeixen aquest fet, i sovint no es tenen en compte els DVA realitzats. Als
centres sociosanitaris i residencials geriatrics entre un 60 i un 70% dels residents tenen
fet un DVA.

Segons un altre estudi més recent, realitzat al conjunt dels Estats Units el
desembre de 2009,”” a I'any 2009 havia “baixat” el nombre de DVA realitzat per les




persones adultes fins al 35% (el 2004 era del 42%, el 2007 del 45%). Sembla, doncs,
que en aquest pais s’ha arribat a una xifra sostre de entre el 35 i el 40% (index entre
35.000 i 40.000 DVAs per cada 100.000 habitants).

2. A Dinamarca, el desembre de 2002 havien registrat el seu DVA 74.033
persones (habitants: 5.336.394), amb una cadeéencia de 10 a 20 persones diaries; el 80%
de les persones que registraven el DVA eren majors de 45 anys i el doble de dones que

>’2 A Dinamarca, a I'any 1994, a un any d’existéncia del Registre, hi havia

d’homes.
registrats 65.000 DVAs, per a una poblacié en aquell moment de 3,9 milions

d’habitants.”’>*

Aixi, I'any 2002 hi havia un index de 1.632.14 DVAs per cada 100.000 habitants i
I'any 1994 n’hi havia 1.666.67, el que representa una estabilitzacié a la baixa del
nombre de DVAs atorgats.

3. Al Regne Unit, la darrera enquesta realitzada pel diari The Sunday

> troba que un 8% de la poblacié havia

Telegraph i publicada al febrer de 2010,
realitzat un living will. El percentatge augmenta al 14% entre les persones que tenen
un familiar que I’ha realitzat; un 29% dels enquestats no voldrien elaborar un DVA i un
18% es negarien rotundament a fer-lo. Al Regne Unit, doncs, segons les darreres

enquestes del 2010 I'index és del 8% (8.000 per cada 100.000 habitants).>”®

Index de DVAs/ 10000006, registrats per dates | poblacions (eix vertical logaritmic)
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Grafic 5: Comparacié entre indexs de DVA per cada 100.000 per paisos i en les
comunitats autonomes de I’Estat. (eix d’ordenades, vertical, en escala logaritmica).




Al no portar de manera oficial un Registre de DVAs, a la majoria dels paisos no
es disposa de dades fiables de I'index de DVAs per a la poblacié general.

Les xifres a la poblacié general poden ser diferents a 'estratificar-les per serveis
sanitaris. Aixi, als departaments de cures pal-liatives I'index de DVAs atorgats arriben al
92% a Holanda, al 79% als EUA, al 18% a Alemanya i al 9% al Jap6.>”” Aquestes dades
no han estat incloses en I'anterior analisi, donat que no soén referides a la poblacié
general, sindé que es refereixen a estratificacions especifiques de la poblacid.




Relacio nombre de DVA / 100.000 habitants

La situacié de I'Estat espanyol pot ser assimilable a la que hi havia als Estats
Units d’Ameérica a principis de la década de 1990, amb un gran desenvolupament de
les legislacions referents a les voluntats anticipades, perd amb molt poca implantacid
real, ni al mén sanitari ni entre la ciutadania. Es podria considerar que I'estat de la
legislacié és excessivament hipertrofiat i es centra en la burocratitzacié al voltant dels
documents escrits i al seu registre.

Cal evitar la temptacié de fer que els DVAs siguin obtinguts en el seu ingrés
hospitalari de manera analoga als documents de consentiment informat que,
majoritariament, s’exerceixen a través de la simple obtencid de la signatura del
formulari per part del pacient, hagi llegit/entés o no, el contingut del document.>’
Aquesta actitud va estar documentada al principi de I'existencia dels DVAs als Estats

Units d’America.

Comunitat Data de les dades index index DVAs/100.000h.
Autdénoma / Pais DVAs/100h.

Espanya Gener 2010 0.15% 157
Catalunya Maig 2010 0.54% 542.04
llles Balears Gener 2010 0.11% 114.47
Cantabria Maig 2009 0.13% 139
Castilla y Le6n Desembre 2009 0.24% 24.76
Euskadi Desembre 2008 0.22% 222.21
Extremadura Maig 2009 0.04% 451

La Rioja Febrer 2010 0.23% 235.07
Com. Valenciana Octubre 2009 0.20% 206.08
Galicia Maig 2009 0.07% 7.64
Andalusia Gener 2010 0.26% 268.69
EUA 35 -40% 35.000-40.000
Dinamarca Desembre 2002 1.63% 1.632.14
Regne Unit Febrer 2010 8% 8.000

Taula 5: Taula comparativa del nombre de DVAs/100.000 habitants
realitzats.




Aixi, com es pot veure en el Grafic 4 i a la Taula 5, la situaciéd de Catalunya
representa la Comunitat Autonoma primera en data d’inici de manera, aquestes xifres
tan altes a Nord-Ameérica sén dificilment esperables a Europa si mantenim, com és
preceptiu, un enfocament no burocratitzat del procés d’atorgament del DVA. En aquell
entorn, com queda reflectit anteriorment i a la pagina 208, massa sovint el DVA es
considera un tramit previ a qualsevol ingrés hospitalari i no es manté el respecte pel
desitjable procés de consulta i reflexio previ a la redaccié del DVA personal.







PROPOSTES PER A L'AUGMENT EN L’INDEX DE REGISTRE DE
DVAs A CATALUNYA

El resultat de les dades analitzades als capitols anteriors mostra que la llei
catalana 21/2000 i la llei estatal d’Autonomia del Pacient de I'any 2002 pretenien ser
de facil aplicacié i implementacio, pero les xifres demostren que aquest fet ha estat
lluny de ser aixi.

A la majoria de les comunitats autonomes i de manera general a |'Estat
espanyol s’han promulgat regulacions que aclareixen, modifiquen i aporten novetats
quant al funcionament del DVA i el seu registre, amb resultats variables entre les
comunitats.

Ampliant i modificant les conclusions i recomanacions de les jornades portades
a terme a Catalunya a finals de 2009 (veure pagina 99 i segiients) i de la Comisién
Autondmica de Etica e Investigacion Sanitaria de la Junta de Andalucia’® (i adaptant
aquestes darreres a la realitat catalana), les recomanacions a fer per a una més amplia
utilitzacid i un millor respecte de les voluntats dels pacients, en aplicacié del seu
principi d’Autonomia passarien per:

1. Jerarquitzar els principis bioétics quant a I'aplicacié practica del DVA, per
donar prioritat etica als principis étics publics per sobre dels privats
millorant aixi la sostenibilitat del sistema sanitari i el sentit de solidaritat i
pertinenca entre els habitants del nostre pais,

2. Modificar el formulari del DVA en la seva estructura i en els seus continguts
per fer-lo més ampli i precis, més facil d’omplir, i alhora més comprensible
per a l'atorgant i que respecti estrictament la llibertat d’eleccid de la
persona,

3. Augmentar |'accessibilitat dels usuaris al Registre de Voluntats Anticipades,
per a un més facil procés de declaracio i registre del DVA,

4. Augmentar el grau de coneixement d’aquest dret a la poblacié mitjancant
campanyes actives de informacié i estimul a la realitzacié del DVA, i

5. Millorar la formacié dels professionals sanitaris en aquest sentit, per a
augmentar el compliment dels DVAs realitzats, amb la sensibilitzacio dels
professionals i la millora de les vies d’accés dels professionals sanitaris als
DVAs registrats.

Aguestes propostes sén desenvolupades i detallades a continuacio.







1. Proposta de nova jerarquitzacio en els principis bioétics

Donat l'estat del debat en la jerarquitzacié dels principis de la Bioeética
Principialista analitzat a la pagina 64 i seglients, i vistes les potencials repercussions de
les accions individuals al mateix temps sobre el sistema sanitari, sobre la resta de la
societat i sobre el sosteniment de I’equilibri a tots nivells (veure pagina 38), han sorgit
tendéncies filosofiques i politiques relacionades o derivades de I'anomenada ética de
la responsabilitat que inicia Max Weber i continua principalment Hans Jonas (veure
pagines 39, 61 i 65), del Comunitarisme (pagina 74) i d’altres escoles de pensament
analogues o amb semblants plantejaments.

El maig de 2010, en referencia a la ratificacio de la llei portuguesa que permet
el matrimoni entre persones del mateix sexe a Portugal, el President (de tendéncia
conservadora) Anibal Cavaco Silva afirma que®®°

«Hd momentos na vida de um pais em que a ética da responsabilidade tem de
§

ser colocada acima das convicgbes pessoais de cada um. »

Aquesta cita il-lustra la necessitat, present en totes les societats democratiques
del segle XXI, de mantenir un cert relativisme en les conviccions personals (no un
“relativisme absolut”, contradictori en si mateix, veure pagina 48), per donar cabuda i
prioritzar una visié a llarg termini de les conseqliencies de les decisions personals,
posant la responsabilitat en vers el nostre entorn per davant de les propies conviccions
i dels propis desitjos.

Els ideolegs i redactors dels principis bioetics inicials, i les corrents filosofiques
en que es basaren, mai podrien haver concebut ni imaginat, ni molt menys considerat,
les possibilitats actuals derivades:

- del creixement demografic,
- de l'estructura social de la societat del segle XXI,
- dela ciencia medica i dels coneixements cientifics actuals, i

- de l'organitzacié i pressupostos dels sistemes sanitaris dels paisos
occidentals.

% “Hi ha moments en la vida d’un pais en que I'etica de la responsabilitat ha de ser col-locada

per sobre de les conviccions personals de cada un.”




Per aquests motius cal realitzar una proposta d’adaptacid, nova redefinicid i
jerarquitzacié dels principis bioetics, incorporant les darreres tendéncies dels
pensadors i de les tendencies filosofiques i filosofico-politiques per la gran influéncia i
repercusié que podria tenir I'aplicacié amb plenitud del Principi d’Autonomia de tots el
pacients sobre els sistemes sanitaris actuals i sobre la sostenibilitat del propi sistema
sanitari, social i ecologic en general (veure pagina 38).

Molt sovint es relacionen les instruccions anticipades amb la limitaciéd de
I‘esforg terapeutic per tal d’evitar 'anomenat acarnissament terapéutic, pero existeix
la possibilitat que els atorgants realitzin el DVA amb la voluntat de sol-licitar que no es
suspenguin les mesures terapeutiques i es lluiti pel manteniment de la vida per sobre
de les recomanacions més consensuades; en aquests casos, el desig de I'atorgant és
gue s’apliquin tots els mitjans tecnics i humans necessaris per tal d’allargar la seva vida
al maxim, la qual cosa seria tan respectable i obligatoria com el seu invers, en un ambit
on el Principi d’Autonomia prengués el més alt lloc jerarquic.

Sense voler caure en la fal-lacia del pendent relliscés, I'aplicacié sense limitacid
del Principi d’Autonomia de les Persones de manera il-limitada o generalitzada podria
portar al col-lapse economic dels sistemes sanitaris occidentals i tenir importants
repercusions a altres nivells, en cas que la tendéncia moral predominant en la societat
anés a favor del manteniment de la vida fins als extrems de |’acarnissament terapéutic
i el Principi d’Autonomia fos respectat en tots els casos, suposant la total tergiversacié
dels fonaments teorics inicials del propi principi. Per tant, cal mantenir o fins i tot
incrementar el limit de la lex artis i de I'acarnissament terapeutic (i del ‘sentit comu’) a
I’hora de limitar 'autonomia de les persones en la decisié sobre la seva propia salut,
fent prevaldre el Principi de Justicia per sobre del d’Autonomia.

En aquest sentit, a les conclusions del XV Congrés “Derecho y Salud” >81 gue va
tenir lloc a Oviedo I'any 2007 es recomana, al voltant d’aquesta possibilitat, que no
s’ha d’accedir a la peticié de tractaments no efectius o propers a l'acarnissament
terapeutic, basant-se en:

- el Principi de Justicia i
- per ser contraris a la lex artis.

D’aquesta manera es fa publica i es recomana fer prevaldre el Principi de
Justicia per sobre del Principi d’Autonomia en aquests casos.

Aguest mateix plantejament de prioritzacid del principi de Justicia sobre el
d’Autonomia pot ser util per a prioritzar I'aplicacié d’aquests dos principis també per la
defensa de:




e la sostenibilitat del sistema sanitari
e lasolidaritat envers les altres persones de la societat i
¢ la sostenibilitat ecologica global.

En aquest estat de coses, la positura d’uns principis bioétics prima facie en
igualtat de condicions i sense jerarquitzacid a priori queda descartada per la realitat i
pels propis forums d’experts, igual que es descarta la possibilitat d’un ‘relativisme
absolut’, per ser autoexcloent.

PROPOSTA

En la societat de inicis del segle XXI, cal redefinir els principis bioétics i la seva
jerarquia, ja que la generalitzaci6 del Principi d’Autonomia no permetria la
sostenibilitat ecologica ni del sistema sanitari en un entorn hiperindividualista, i donat
que el Principi de Justicia (Equitat) no pot ser conjugat amb un Principi d’Autonomia
aplicat de manera radical” amb un ple desenvolupament de tota la seva capacitat
conceptual en I’entorn social, economic i ecologic actual.

Per tant, cal una etica global, basada en el ‘bé comU’, una ética de la felicitat,
un hedonisme social i comunitari amb una dimensié col-lectiva, com la que inicialment

proposa Jean Meslier a finals del primer terc del segle XVIII*%

i seguit pels filosofs
utilitaristes francesos i anglesos, seguint, perd, un corrent més consegqiiencialista que
utilitarista, amb el que podriem anomenar un utilitarisme social,>® un eudemonisme

social (veure nota al peu de la pagina 34).

Cal, doncs, la realitzacié d’un veritable calcul dels beneficis per tal d’aconseguir
aquest eudemonisme per a la majoria, posant com a fi la utilitat comu seguint
Maupertuis (1698 — 1759)°®* i D’Holbach (1723 — 1789),”® obtenint

“el major benefici public, és a dir, el més gran plaer i la major felicitat per al

major nombre de ciutadans”,”*

tal com defini Helveci (1715 — 1771) i seguiren Mill, Bentham i els altres utilitaristes.

Aixi, hauria de proposar-se una redefinicio del Principi d’Autonomia per
retornar a la responsabilitat individual i a I'autogestid en el manteniment de la propia
salut i de la “salut de la comunitat”, retornant a un concepte epicuri de ’hedonisme:

**Segons Karl Marx, a la Contribucié a la Critica de la Filosofia del Dret de Hegel (1844), “ser
radical és agafar les coses per la seva arrel, i I'arrel de I'home és ell mateix.”




I’'hedonisme de caracter epicureista reflexiu que avalui les conseqiiéncies a llarg
termini de cada tria i de la satisfaccio de cada desig, reeducant i redefinint el plaeri la
necessitat i tenint en compte les repercusions de les tries realitzades per cada persona
sobre si mateix i sobre la totalitat del sistema.

Més que un hedonisme, es proposa la necessitat d’'un veritable eudemonisme
gue porti a la societat cap a una moral natural en relacié a la malaltia i a la mort, util
per a la persona, alhora que util per a la societat.

En aquest sentit, el Principi de Justicia també hauria de ser redefinit per tal de
donar un major pes a la sostenibilitat del sistema quant als temes

- economics,
- pressupostaris i
- ecologics sobre el medi ambient,
i per donar, al mateix temps també, un major pes al concepte de solidaritat:

= equitat amb tots els éssers vius presents i futurs (no només els éssers
humans sind amb la totalitat dels éssers vius de I'actualitat i futurs),

= co-responsabilitzaci6 de cada un dels individus particulars en el
manteniment econdmic del propi sistema a curt, a mig i a llarg termini (els
pressupostos sanitaris no poden creixer de manera il-limitada) i

= co-responsabilitat individual quant a l'aprofitament efectiu també del
talent dels professionals, igualment limitat (el nombre de professionals i la
seva dedicacid6 no poden ser augmentats indefinidament, fent-se
necessaria la racionalitzacié del talent professional amb una visio
utilitarista o consequiencialista).
Com a conseqliencia de tot aixd, es pot proposar una jerarquitzacié dels
principis bioetics (veure Grafic 6) seguint I'esquema ja proposat per Diego Gracia®®
(veure pagina 65), prioritzant:

- uns principis d’ambit public (o ética de minims) en els quals el principi
superior seria el de No-Maleficencia i en un segon lloc estaria el principi de
Justicia (redefinit com a Principi de Justicia, Solidaritat i Sostenibilitat),
prioritzant el “bé” de la comunitat per sobre de la voluntat individual, per
sobre dels altres principis bioétics que quedarien relegats a un ambit de
rang inferior:




- uns principis d’ambit privat (o ética de maxims) en el qual el principi de
rang superior seria el d’Autonomia (redefinit amb la inclusié del concepte
de Responsabilitat social i ecologica) i en segon lloc el de Beneficéncia.

T
ibilitat) _—

—
T ——

o-Maleficéncia

usticia (Solidaritat, Sosten

Autonomia (Responsabilitat)

Ambit privat
e M xims)

Beneficéncia

Grafic 6: Proposta de jerarquitzacid i redefinicié dels principis bioétics.

Amb aquesta estructura jerarquica s’evitara també el paternalisme que ha
imperat durant la major part de la nostra historia com a civilitzaciéd occidental, al
guedar relegat el Principi de Beneficencia a un quart lloc en I'escala d’importancia dels

principis de la Bioetica.

Si en els canvis produits en la relacié metge—pacient de mitjans del segle XX (en
la postmodernitat) s’aconseguia per fi aplicar 'autonomia del pacient en les decisions
cliniques que reclama Kant (iniciador de I'epoca moderna i representant de I'etica del
deure) i relegar a un paper secundari el paternalisme que aportava la primacia del
Principi de Beneficencia, a principis del segle XXI (época hipermoderna) cal aplicar de
manera principal el Principi de Justicia per davant del d’Autonomia, aplicant una ética
de la responsabilitat o de les consequiéncies (veure ll-lustracio 41).

Es clar que aquesta jerarquitzacid, en gran part derivada de la que proposa
Diego Gracia, pot contradir I'article 3b del “Projecte de Declaracid Universal sobre
Bioetica i Drets Humans” elaborat I'octubre de 2005 a la 332 sessié de la Conferencia
General de la UNESCO, en la qual es posa en preeminéncia el principi d’Autonomia

sobre el de Justicia (veure a la pagina 57).




Tesi doctoral
El Document de Voluntats Anticipades a Catalunya.

Resultats de la seva aplicacid i propostes de millora.

Jordi Esquirol i Caussa

Epoca antiga

Epoca moderna

’

Postmodernitat

’

Hipermodernitat

ll-lustracié 41: Representacio simplificada de les etapes historiques i les
seves caracteristiques principals quant a la relacié metge—pacient.

La questid de la jerarquitzacié dels principis bioétics resta encara per trobar una
definicié final...

EL PROBLEMA: QUI DEFINEIX EL BE COMU?

La questid i la dificultat d’aquesta nova jerarquitzacid rau en la definicié i tria de
I"autoritat que hagi de definir els limits d’aquest ‘bé comu’ sense sofrir el risc de caure
en l'autoritarisme ni en posicions socio-politiques de tan mal record per al mén
occidental.
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L'abordatge de la qliestié sobre la definicié del ‘bé comd’ i dels seus limits
hauria de recaure en dues grans bases que sostenen I'ética en els paisos occidentals i
gue una a l'altra podrien anar re-alimentant-se:

e Els Comites de Bioeética:

- Internacionals que posin les pautes i les bases teoriques en un ordre
internacional dins I'ambit d’una agéncia o conferencia internacional de
Bioetica, emetent dictamens i resolucions ampliament acceptades per
totes les cultures i tendéncies, i

- Els Comités Nacionals de Bioética i els Comités d’Etica Assistencial dels
centres o de proximitat als pacients, que avaluin els casos i posin en
practica resolucions en casos concrets, respecte les directrius
presentades pels anteriors.

e Els sistemes educatius que donin formacioé ética als ciutadans, seguint les
recomanacions dels anteriorment citats comites etics internacionals i
nacionals quant als continguts educatius, educant la poblacid en els valors
de la vida (humana i no humana), la solidaritat i la sostenibilitat.







2. Propostes de modificacions en I'estructura i continguts del DVA
tipus

Donat que els problemes més importants per al professional sanitari en la presa
de decisions sobre els pacients es donen quan aquests darrers perden la seva capacitat
de decidir o d’expressar-se i les decisions s’han de prendre “per substitucié”,*® amb la
necessitat de considerar vigent i respectar el projecte personal del pacient, ha sorgit el
Document de Voluntats Anticipades, per ajudar a respectar la dignitat de les persones
un cop aquestes han perdut la seva capacitat d’expressar-se o de manifestar les seves

preferéncies de manera explicita i entenedora.

Els deures i les obligacions legals del professional sanitari respecte del DVA sén
amples i variades, no circunscribint-se Unicament a coneixer-lo i seguir el qué alla s’hi

diu (no solament a Catalunya sind també en altres ambits geografics), sind:>*°

e el professional ha de informar les persones ateses sobre els seus drets al
respecte de les seves voluntats, sobre I'existéncia d’aquest document, i
sobre I'oportunitat i el métode a seguir per atorgar-lo, ajudar a redactar-lo
i aconsellar la seva renovacio,

e consultar el registre per fer la comprovacié que el DVA ha quedat registrat i
és accessible,

e contactar amb el representant que ha nomenat I'atorgant i, en cas
necessari, consultar el Comiteé d’Etica Assistencial,

e el DVA ha de ser acceptat en qualsevol establiment sanitari, ja sigui public
o privat, i per qualsevol professional sanitari;

e el DVA ha de ser incorporat a la historia clinica del pacient (a Catalunyai a
altres comunitats), i té repercussio legal,

e el DVA ha de ser, no Unicament tingut en compte en la presa de decisions,
sind seguit amb responsabilitat i, a més,

e cal raonar per escrit a la historia clinica la manera en qué s’ha seguit i s’ha
tingut en compte el DVA.

Les conclusions de la Jornada sobre els professionals d’atencio al ciutada i les
voluntats anticipades i de |la Jornada sobre les voluntats anticipades en les residéncies
de gent gran organitzades ambdues pel Comité de Bioetica de Catalunya (veure la
pagina 99 i seglients), analitzen que el DVA actualment té una inadequada concepcié
(no ha de ser tingut com un mer formulari burocratic, conclusié n? 4a) i es sol realitzar
sense la deguda reflexié personal i col-laboracié del dialeg amb el professional sanitari




i amb la familia (conclusié 4c); és per aixo que el DVA com a document geneéric i poc
clar és poc efectiu (conclusid n2 6) i no s’assumeix la seva necessitat per part dels
usuaris ni dels propis professionals (conclusié n2 4b).

A similars conclusions arriba Verdnica San Julian a la seva ponéncia del Xl
Congreso Nacional de Derecho Sanitario,”® quan afirma que I'elaboracié del DVA esta
perdent la seva inicial funcié i sentit, passant a ser un “mer tramit”, deixant de banda
I'autonomia del pacient, que era allo que es pretenia protegir. Per tornar a posar al
centre del procés I'autonomia del pacient i disminuir la protocolitzacié del procés, San
Julidn proposa:

1. Tornar a centrar les relacions metge—pacient cap a una relacido de
confiancga, assossegament i relacié personal, a través d’una tasca conjunta
de I’Administracio, les facultats de Medicina i de la propia ciutadania, i

2. Tractar que el pacient pugui expresar anticipadament i de manera
detallada la seva voluntat cara al futur; proposa dotar de contingut i de
més concrecio les voluntats anticipades a la vista del cas especific de cada
pacient i acudir a la col-laboracié del representant d’una manera més
freqlient.

Per tant, és imprescindible que el DVA contingui i reflecteixi fidelment la
voluntat de la persona que el redacta, de manera entenedora, explicita i tan detallada
com sigui possible, preveient amb la maxima precisié els casos en qué és més freqiient
la seva necessitat d’aplicacid. Aixi, s’aconsella que el DVA contingui, al menys:591

els criteris de valors a respectar o actuacions que el pacient no toleraria,
- les situacions cliniques en qué aquests valors s’han d’aplicar, i

- les instruccions concretes sobre actuacions cliniques que es desitja que
siguin realitzades (demanda d’actuacions en positiu) i que siguin evitades
(dret a rebutjar actuacions, demandes en negatiu),

- el nomenament d'un representant que, tot i ser opcional, és forca
recomanable.

Cal incidir un altre cop en qué |'atorgament d’un DVA precisa d’un important
periode de reflexié personal i un dialeg previ amb el professional sanitari de confianca i
amb les persones més properes a l|'atorgant, per aconseguir objectivar en un
document tota aquella informacid concernent als valors, drets i desitjos de la persona.
Per tant, no es pot considerar ni hauria de “permetre’s” la realitzacié de DVAs com un
mer tramit administratiu previ a un ingrés ni hauria de ser acceptable la redaccié d’un




DVA que no tingués mecanismes de comprovacié de que aquest procés de reflexié ha
estat realitzat de manera suficientment satisfactoria.

Només mitjangant aquesta comprovacié i a través d’'una redaccié de manera
expressa, precisa i inequivoca dels valors i desitjos de I'atorgant, es podra evitar que la
redaccié del DVA esdevingui un mer tramit administratiu com sovint ha estat convertit,
com ja s’ha reflectit.”®

Per aix0, és oportl proposar la realitzacid de modificacions als continguts i a
I'aparenca dels DVAs tipus proposats per les institucions actuals, seguint els
comentaris realitzats a la pagina 118 referents als models de DVA proposats pel
Departament de salut i pels col-legis de metges de Catalunya i seguint les conclusions
d’analisis com els anomenats en els paragrafs anteriors:

e proposar un DVA tipus amb totes les caracteristiques enumerades, i fer
altament recomanable la seva utilitzacid (no seria convenient imposar I'is
d’'un model determinat, com a algunes comunitats es pretén, donada la
gran variabilitat entre les persones atorgants i per respectar al maxim la
llibertat individual de la persona atorgant); des de molts ambits i des de fa
forca anys,® no es recomana I'Gis d’un Unic document tipus per al DVA,
doncs el més aconsellable és donar llibertat de redaccié (dins d’uns
parametres prefixats) o bé disposar de diversos models de DVA, adaptats a
la realitat de cada tipus de persona per al seu atorgament.

e modificar alguns trets i, aixd si, exigir una estructura i uns continguts
minims que comprovin i respectin tant el procés de reflexi6 com els
desitjos de les persones i els valors dels professionals sanitaris.

En aquest sentit, el Joint Center for Bioethics de la Universitat de Toronto
(Canada)®” sota el lideratge del Dr. Peter Singer va elaborar fa ja anys una guia de 27
pagines d’ajuda a les persones per a I'elaboracié del DVA,>*> que preveu la intervencio
central del professional de la salut per a I'explicacié de cada pas i de cada
circumstancia per respectar la llibertat d’eleccié de la persona amb coneixement i
sense pressions ni coaccié. Aquesta guia conté informacié concernent a tots els
aspectes de les directives anticipades, des de I'aspecte conceptual (capitol 1), legal
(cap. 2), sanitari a través de l'explicacié de circumstancies de salut tals com la
demencia, el cancer, els accidents vasculars cerebrals (AVC) i els tractaments de suport
vital (cap. 3), informacié sobre decisions de cures personals (cap. 4) i finalment
proposa un formulari de DVA exhaustiu (cap.5) amb particularitats com:




1. La possibilitat de nomenar fins a quatre representants legals que
prendran les decisions sobre la cura del pacient donades les
circumstancies; també preveu determinar el procés de presa de decisions
entre els representants anomenats (individualment o de manera
col-legiada en grup, per majoria jerarquitzada o amb el vot de qualitat del
primer);

2. Preveu també la possibilitat de nomenar altres persones per a la presa
d’altres decisions sobre el pacient i sobre la llibertat d’interpretacio de les
directives del document;

3. Lasignatura de dos testimonis que poden ser diferents dels representants
anomenats;

4. Una taula de decisié (que potser és el punt més innovador) que inclou
quines actuacions i patologies queden incloses en les directives anticipades
per a una millor definicié de la voluntat de I'atorgant i que simplifica de
gran manera la definicié dels seus desigs (veure Taula 6); en aquesta taula
es presenten a leix vertical les situacions cliniques sobre les que I'atorgant
es vol definir i a I’eix horitzontal les actuacions cliniques relacionades. Aixi,
gueda una graella de situacions cliniques i actuacions terapéutiques que
donen lloc a una important definicid de casos en qué la persona que
redacta el document haura de pensar. Les possibilitats sén de respondre
amb un “Si”, un “No” o un “No em defineixo” o deixar en blanc la casella.
En els darrers dos suposits, la decisié final sera del representant juntament
amb I’equip medic, donat el cas.

En les conclusions del XV Congrés “Derecho y Salud” que va tenir lloc a Oviedo
I'any 2007, a la taula de treball sobre drets i deures dels usuaris es recomanava la
conveniéncia d’emprar models de document estandard, tot i que pot portar a que es
redactin de manera inespecifica i excessivament general o molt detallat i ple
d’especificacions que fan dificil la seva comprensio per part de I'atorgant; 596 el terme
mig que pretenia Aristotil és dificil de trobar, considerant que la rigidesa no ha de ser
el parametre regidor siné la flexibilitat en la redaccid i en la composicié del document.

Sumat a aixo i preveient I'evolucié futura de les voluntats anticipades, caldria
incloure en el redactat del DVA algunes de les propostes compreses dins dels
anomenat “procediments en positiu” (veure pagina 110), tals com la historia de valors
o la planificacié anticipada, on el pacient inclou propostes sobre el que vol que se li
apliqui, no solament el que vol que no se li apliqui (veure pagina 110).




Proposem aqui unes modificacions al DVA tipus que donaran lloc a un nou
model de DVA proposat, present als Annexos | (pagina 241) i Il (pagina 249).

Taula 6: Taula de manifestacié de decisions anticipades elaborada per P. Singer (dins
cada quadre I'atorgant pot definir-se amb un “Si”, “No”, “Indecis” o “Provar”).>*’

PROPOSTES

Aixi, les propostes de canvi quant als continguts i estructura del DVA haurien de
passar per:

i Mecanismes de confirmacié de que el DVA ha estat realitzat després del

necessari i preceptiu procés de reflexio i intercanvi de informacid i opinions entre
I'atorgant, el seu metge (o altre professional sanitari suficientment qualificat) i les
persones més properes.

Seguint la tendéncia iniciada pel DVA proposat pel Govern de les llles Balears
(ll-lustracio 14, a la pagina 134) i per I’Ajuntament de Badajoz (ll-lustracid 21, pagina
141), caldra afegir a I'inici del DVA un paragraf que recordi a I'atorgant la necessitat del
procés de reflexid.




No suficient amb el recordatori, el document hauria de comprovar que el propi
atorgant considera que el procés de informacid i de reflexié ha estat seguit de manera
suficient. Per aquesta necessitat, es proposa un paragraf amb quatre preguntes que
han de ser contestades afirmativament per I'atorgant, abans de continuar amb la
redaccié del seu DVA; les preguntes son les seglients:

e Acudeix amb total llibertat i sense cap pressid ni coaccié a atorgar el
present document?

e Considera que ha rebut tota la informacié necessaria per comprendre
I’abast del document i que coneix suficientment les seves utilitats?

e Ha rebut la suficient ajuda i orientacid per part d’un professional de la salut
per comprendre els termes i els casos en que s’ha d’aplicar aquest
document?

e Ha comentat amb les persones més properes a voste els termes d’aquest
document?

De manera analoga a com s’acostuma a fer amb la comprovacié dels criteris
d’inclusié i exclusid dels estudis cientifics, les respostes proposades per aquestes
preguntes seran Si o No, en respostes de tipus tancat on el pacient Unicament ha de
marcar la casella corresponent.

Si I'atorgant contesta afirmativament a les quatre preguntes, ell mateix
considera que ha rebut la suficient informacid i segons ell es respecta la necessitat de
llibertat, coneixement i abséncia de pressions de I'atorgant a I’hora de redactar el DVA.

Si el pacient respon negativament a alguna de les preguntes anteriors, se li
recomanara que acudeixi a un professional sanitari abans de seguir amb la redaccié del
DVA.

Posteriorment a aix0, s’inicia propiament la redaccié del DVA, mitjangant els
paragrafs habituals sobre la reglamentacié legal que s’aplica i les dades de filiacié de
I'atorgant.

ii. Canvi en I'estil del redactat del DVA tipus, per oferir una percepcié més

positiva per a I'atorgant i donar-li una aparenca de major utilitat practica.

El redactat dels apartats | (criteris que s’han de tenir en compte), Il (situacions
sanitaries) i lll (actuacions sanitaries) es presenta en una estructura visual clara i un
llenguatge senzill, facilment comprensible i planer sense necessitar importants




coneixements cientifics per ser entesos, mantenint alhora una important concrecié
quant al seu significat.

Es preveu explicitament la conveniencia que I'atorgant visualitzi totes les
possibilitats de respondre concretament i lliure a cada una de les questions
plantejades, a través de poder marcar lliurement les caselles de “S”, “No”, o “No em
pronuncio”, a més de incorporar en tots tres epigrafs la possibilitat d’afegir altres
criteris o situacions que no estiguin compreses al text i I'atorgant vulgui afegir.

En tots tres epigrafs s’inclou la possibilitat de manifestar que, en cas de dubte
sobre I'aplicacid, es consulti el representant. Aquest punt podria semblar innecessari,
perod alhora aconsegueix:

e aprofundir en la conscienciacid dels atorgants sobre la necessitat de
nomenar representants, i

o fer més conscient de la necessitat de consultar-los per part dels
professionals.

iii. Augmentar el detall de les instruccions incloses al DVA, per fer-lo més

practic i detallat, seguint les propostes de Peter Singer, ja sigui de manera geneérica (en
forma de text habitual, Annex |) o bé de manera estricta (mitjancant la presentacié en
taula, Annex Il).

En el model de text habitual (Annex I), I’epigraf Il esta redactat de manera
senzilla, separant les malalties oncologiques i les degeneratives o altres malalties
greus, ja portin a la mort en un termini previsiblement breu o en un termini més llarg
de temps.

En I'epigraf lll, sobre les actuacions sanitaries a aplicar, s’hi inclouen actuacions
en negatiu (no realitzar actuacions de suport vital avancat) i actuacions en positiu
(administrar medicacions pal-liatives). En aquest darrer punt també s’hi inclou la
previsié sobre el cas en que la pacient estigui embarassada en el moment en qué s’hagi
d’aplicar el document, donant de la mateixa manera I'oportunitat de respondre amb
un “S”, un “No” o un “No em pronuncio”, per respectar la llibertat de I'atorgant quant
a poder respondre en qualsevol sentit que cregui convenient, sense induir una
resposta pressumptament ‘més correcta’.

En I’Annex I, a la pagina nium 249, es presenta una altra versiéo de DVA en els
qual els epigrafs Il i lll estan disposats formant una taula amb files i columnes on es
presenten les situacions sanitaries i les actuacions, respectivament, seguint la proposta
que féu Peter Singer. La resta del DVA es analoga al presentat a ’Annex .




A continuacid, I'epigraf IV (de manera analoga a ambdds models) conté
instruccions detallades sobre les actuacions al voltant del procés del final de la vida de
I’atorgant, tals com si desitja ser atés al seu domicili o a un centre hospitalari (o altre),
si desitja que els seus familiars puguin estar presents i sobre si desitja rebre una
assisténcia espiritual concreta. Un altre cop, en cas de dubte s’apel-la al judici del
representant.

L’epigraf V s’inclou la designacié de representants (recomanat pero opcional) i
les seves respectives acceptacions, preveient un representant primer, un segon (o
substitut) i uns tercer i quart. Al final d’aquest epigraf, seguint un altre cop les
propostes de Peter Singer, es permet a I'atorgant que defineixi la modalitat en que
s’han de realitzar els processos de decisid per part dels representants, a través de les
seglients opcions proposades:

o El primer representant és el decisiu, pero té la instruccié de consultar tots
els altres representants abans d’emetre la decisid final,

e Tots els representants han d’estar d’acord col-legiadament sobre les
decisions, o

e La decisi6 és presa per majoria, pero al representant primer se li atorga un
vot de qualitat.

iv. Es proposa també afegir al DVA, seguint I'esperit de la Llei 41/2002 i el
gue textualment diu a I'article 11.1, les instruccions sobre el desti del cos o dels drgans

després del finament del pacient.

A I'epigraf VI s’hi inclouen les instruccions per després del finament de
I'atorgant, quant a:

e La donacié d’organs i teixits i la seva utilitzacio per a transplantaments o
per tasques de docencia.

e Els ritus religiosos o actuacions espirituals que pot desitjar I'atorgant.
e E| desti de les despulles (enterrament o incineracid).

En totes aquestes gliestions, i de la mateixa manera que a tot el document
proposat, I'atorgant pot respondre amb un “Si”, un “No”, o un “No em pronuncio”, i al
final de I'epigraf s’hi inclou I'apartat obert per afegir noves qliestions i la instruccié de
remetre al representant els possibles dubtes en les decisions.

Finalment es troba la signatura final del document amb la formula legal
utilitzada de manera habitual.




Pels DVAs elaborats davant testimonis (majoritaris a Catalunya) la seglient
pagina preveu la Declaracié dels tres testimonis i les seves signatures, aixi com el breu
formulari de revocacio.

Pels DVAs elaborats davant de notari, la formula a emprar per a I'atorgament
del document hauria de ser la utilitzada habitualment, enlloc de la dels testimonis.

Si, donat el cas, la legislacid canviés (com es proposa al capitol segient: 3.
Propostes per a la millora del procés de declaracio i registre dels DVAs a la pagina num
217) i s’afegis la possibilitat de redactar el DVA davant el funcionari del Registre (o
persona equivalent) com ja és previst a diverses comunitats autonomes de |'Estat
espanyol, s’hauria de substituir I'epigraf referent als testimonis per la formula
emprada pel citat funcionari o personal del Registre.

Amb aquestes propostes de redaccid, s’aconsegueix un DVA, certament, més
llarg (unes 7 pagines) i potser més lent de redactar.

De tota manera, aquest model de DVA (tant el present a I’Annex | com el
proposat a I’Annex Il) presenta importants avantatges respecte als emprats fins ara:

- Dificulta la utilitzacié del DVA com a “tramit burocratic” administratiu, per
ser més llarg de redactar i per tenir les preguntes inicials que mostren la
importancia de la reflexid i desaconsellen totalment la improvitzacié a
I’hora de I'atorgament.

- Esta redactat en un llenguatge més comprensible per als atorgants que no
dominen les ciéncies mediques ni les terminologies legals.

- Respecta d’'una manera explicita la llibertat de I'atorgants per triar si
desitja o no desitja cada un dels suposits reflexats i obre la porta a no
manifestar-se si és el seu desig.

- Permet, i encara més, incita a que I'atorgant afegeixi nous suposits en cada
un dels epigrafs fonamentals del DVA, cas que la persona tingui alguna
inquietud particular sobre algun tema concret.

- Incideix de manera intensa en la importancia del procés de decisid en els
casos en que el DVA no sigui prou explicit, amb el nomenament de fins
guatre representants i amb la previsié de quins han de ser els mecanismes
de decisio.

- Fa referencia als desitjos de la dona embarassada amb malaltia terminal,
permetent respondre amb total llibertat sobre el desti del fetus.




- Fa referencia als desitjos de la persona sobre el recurs sanitari on vol ser
atés/a i sobre els serveis espirituals que desitja rebre, si és el cas.

- Aporta informacioé sobre les actuacions a realitzar al final de la vida i
després del finament de la persona, fet que pot reduir i alleugerir I'ansietat
i el dol de la familia i de les persones més properes a I’hora de decidir
actuacions a fer o a no portar a terme.

Es tracta, doncs, d’'un DVA que respecta totalment |'esperit de la Bioética en
descriure aquesta eina quant al més estricte respecte a la total llibertat de la persona
que l'atorga, facilita la funcié dels professionals sanitaris i respecta alhora estrictament
la legislacié vigent.




3. Propostes per a la millora del procés de declaracio i registre dels
DVAs

Al Pla de Salut de Catalunya a I'horitz6 2010; els 5 eixos estratégics que
articulen les politiques de salut, eina de govern del Departament de Salut de la
Generalitat de Catalunya, I'evolucié del nombre de DVAs es considera un indicador de
compliment de la millora de les actuacions dels professionals sanitaris sobre I'atencio
al final de la vida dels pacients.>®®

Pel que fa referéncia a la participacié ciutadana i dels pacients en la salut i el
sistema sanitari, el Pla de Salut especifica que la carta de drets i deures dels ciutadans
en relacié amb la salut i I'atencio sanitaria desenvolupa aquests drets mitjancant el
document de voluntats anticipades, el consentiment informat, els comites d’etica
assistencial dels centres sanitaris i el foment de la col-laboracié entre el professional

sanitari i el pacient en les decisions;*

aquests dos documents (el consentiment
informat i el DVA) sén considerats com a instruments que formalitzen els valors
d’autonomia en I'espai individual i el dret a decidir del pacient, i la seva consideracié
per part dels professionals de tots els nivells assistencials; aixi, la valoracié pels
mateixos professionals del grau d’incorporacid en el serveis del consentiment informat
i de les voluntats anticipades és un dels indicadors de I'estratégia a seguir per a
aconseguir una més gran participacié de la ciutadania i dels pacients en la salut i en el
sistema sanitari.®® Aixi, la proposta estratégica del Pla de Salut per a I'any 2010 és
I'impuls de la participacié ciutadana en aquest ambit amb un augment, entre altres

intervencions, en:
- la consideracié del DVA com a eina d’utilitat,
I’'atorgament de DVAs i el registre dels atorgats, i
- la utilitzacid dels DVAs per part dels professionals a tot el territori.

Per al compliment d’aquestes perspectives, en aplicacié de la tasca de la
Direccié General de Recursos Sanitaris del Departament de Salut de promoure el
respecte del dret a la dignitat de la persona en les activitats d’assisténcia sanitaria, el
Pressupost de la Generalitat de Catalunya per a I'any 2010 atorga entre els seus
objectius estrateégics i operatius:®*

3. Fomentar la participacid i corresponsabilitat ciutadana en I'ambit
sanitari

1.1. Ampliar la implantacio del document de voluntats anticipades.

1.2. Implantar un nou model de consentiment informat.




El propi Pressupost sembla incloure, doncs, la implantacié d’'un nou model de
DVA, i la gestid del Registre de Voluntats anticipades per part de la Direccio General de
Recursos Sanitaris.
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Segons les darreres enquestes realitzades, en aquest cas al Regne Unit,
procés per elaborar el DVA fos més facil, un 17% dels enquestats contestaven que molt
probablement farien el seu DVA, un 30% probablement ho farien; en total, un 47% de
les persones que no tenen un DVA atorgat ho farien si el procés fos més facil. En
I'estudi citat realitzat a Ciudad Real (veure la pagina 93), el 70% de les persones
optarien per realitzar el DVA davant el funcnionari del registre preferiblement a fer-ho

davant el notari o de testimonis.

Sembla demostrar-se aixi que els processos burocratics actuals en alguns
ambits geografics poden probablement ser un obstacle a I'augment del nombre de
DVAs atorgats per la poblacié. Podem inferir, doncs, que a Catalunya la dificultat és
analoga per al nostre entorn, si no superior per I'alta burocratitzacié del procediment
(veure pagina 119).

PROPOSTA

La Llei 21/2000 sobre els drets d'informacié concernent la salut i I'autonomia
del pacient, i la documentacio clinica va rebre una actualitzacié i modificacio el passat
26 de maig de 2010, una “posada al dia” també aprovada per unanimitat al Parlament

de Catalunya, de la mateixa manera en que ho fou la propia Llei 21/2000.5%

Aquesta
modificaciéd incorpora variacions quant a la historia clinica que afecten al seu
tractament i a la seva custodia, aixi com actualitza les possibilitat i utilitats de la
historia clinica per preparar el seu Us generalitzat a tot el pais per via telematica
mitjancant les Tecnologies de la Informacié i la Comunicacié; aixi, es perfecciona la
posada en marxa, entre altres coses, de la historia clinica compartida per via
informatica, la telemedicina i altres aplicacions que es preveu que estiguin totalment

implementades al territori catala abans de I’'any 2015.

Pero aquesta modificacio de la Llei no implica cap “posada al dia” ni cap canvi
guant al tema de les voluntats aticipades, havent-se perdut una oportunitat adient
d’incorporar molts dels aspectes que s’han anat definint des de la posada en marxa de
la Llei 'any 2000, amb I'evolucié de les normatives autonomiques de I'Estat espanyol,
de la propia normativa estatal i també d’incorporar les noves aportacions per part




d’altres paisos i d’experts en temes bioétics que han anat sorgint des de I'entrada en
vigor de la llei com es pot comprovar en els capitols precedents.

Es defineixen a continuacidé alguns canvis en les voluntats anticipades a
Catalunya per fer els processos de declaracio i registre més facils, agils i per poder ser
emprats pels ciutadans de manera més amigable.

Afegits als dos processos d’elaboracié dels DVAs contemplats actualment per la
normativa catalana (davant notari i davant tres testimonis), es proposa la incorporacio
de dos mecanismes addicionals d’atorgament del Document de Voluntats Anticipades
amb la intencié de facilitar la redaccid, I'elaboracié i I'atorgament del DVA a les
persones que el vulguin realitzar.

i. Realitzacié del DVA directament davant el funcionari del Registre.

Aquest mecanisme ja esta contemplat per la normativa de 9 de les comunitats
autonomes de I'Estat: Andalusia, Balears, Canaries, Castilla-La Mancha, Castilla y Ledn,
Euskadi, La Rioja, Madrid i Murcia (veure pagina 156), i es basa en l'actuacié del
funcionari public del registre com a fedatari public.

Per a poder ser portat a terme el registre del DVA davant del funcionari public
encarregat del Registre, caldria una reforma legislativa de la Llei 21/2000, de 29 de
desembre, sobre els drets d’informacié concernent la salut i I'autonomia del pacient, i la
documentacid clinica, en concret del seu article 8.2, que és el que regula els processos
possibles d’atorgament del DVA, i el Decret 175/2002 de 25 de juny que regula el
Registre de Voluntats anticipades de Catalunya.

A I'exposicié de motius de la llei 5/2003, de 9 de octubre, de declaracion de
voluntad vital anticipada de la Junta de Andalucia,®® es manifesta, textualment:

“Esta norma prevé, como requisito de validez de la declaracion, el que sea
emitida por escrito, con plena identificacion de su autor y que sea inscrita en el Registro
de Voluntades Vitales Anticipadas de Andalucia, que se crea a tal efecto. Con esta
formula se han persequido dos finalidades, en primer lugar, evitar el tener que recurrir a
terceros, como son testigos o fedatarios publicos, para un acto que se situa en la esfera
de la autonomia personal y la intimidad de las personas, y en sequndo lugar, poder
garantizar la efectividad de esta declaracion, haciéndola accesible para los responsables
de su atencion sanitaria que, de otra manera y por desconocimiento sobre su existencia,
podrian prescindir de ella.”




D’aquesta manera, a Andalusia la Unica via de realitzacid del DVA és la
declaracié davant el funcionari del Registre i a través del model proposat (veure pagina
127).

Segons el Decret 238/2004, de 18 de maig, por el que se regula el Registro de
Voluntades Vitales Anticipadas de Andalucia,®® es defineix els encarregats del Registre
a l'article 3.1: “Los encargados del Registro serdn el Jefe del Servicio de Informacion y
Evaluacion de la Viceconsejeria de Salud y los Secretarios Generales de las Delegaciones
Provinciales de la Consejeria de Salud.” Segons I'article 3.3, les funcions d’aquests
Secretaris Generals de les Delegacions Provincials sén, textualment:

a. Recibir las solicitudes de inscripcion en el Registro.

b. Constatar la personalidad y capacidad del autor.

c. Comprobar los requisitos formales de validez de las declaraciones.
d. Inscribir las declaraciones en el Registro.

e. Denegar lainscripcion de las declaraciones en el Registro.

f. Expedir las certificaciones previstas

Sense presentar un procediment tan rigid com I'andalus, I'atorgament i
registre del DVA d’altres comunitats autonomes preveuen diversos mecanismes; en el
cas de les llles Balears, el Decret 58/2007, en el seu article 8, epigrafs 2, 3 i 4 es preveu

els segiients mecanismes per a la inscripci6 del DVA al Registre:**

2. Si la declaracio de voluntats anticipades s’ha atorgat davant
I’encarregat del Registre, aquest, préviament a la recepcio de la declaracidé de voluntats
anticipades, ha de comprovar el compliment dels requisits de personalitat i capacitat.

3. En el cas de documents de voluntats anticipades emesos davant
testimonis, a la sol-licitud d’inscripcio s’ha d’adjuntar el document original de voluntats
anticipades, una copia acarada del DNI o d’un document d’identitat equivalent de la
persona atorgant i de tots els testimonis, aixi com la declaracié de cadascun dels
testimonis que es troben en ple us de la seva capacitat d’obrar, aixi com que coneixen la
persona atorgant del document de voluntats anticipades, i que va signar el document
davant d’aquests en ple us de les seves facultats, lliurement i sense coaccions.

4. Si la declaracioé de voluntats anticipades s’ha emés davant notari, aquest
ha de comunicar I'existéncia a I’encarregat del Registre i n’ha de trametre copia acarada
al Registre de Voluntats Anticipades, per a la seva inscripcio.




D’aquesta manera, i amb una modificacid dels reglaments de Catalunya es
podria augmentar el nombre de DVAs emesos i registrats a Catalunya a través de
facilitar I'atorgament i el registre davant el personal del Registre.

ii. Realitzacio del DVA per via telematica.

Una altra possibilitat d’ampliacié dels mecanismes de redaccio i registre del
DVA pot ser la realitzacié del document des del propi domicili de I'atorgant i la tramesa
telematica del mateix. L'exposicid de motius i el mecanisme per portar a terme aquest
procediment es mostra a continuacio.

A través de la signatura digital, 'usuari haura de poder redactar i/o registrar el
seu DVA al Registre de manera directa en I’entorn de la eSalut’ %’ Una part de la citada
eSalut és 'anomenada Telesalut entesa com la prestacié de serveis de salut a distancia
(no Unicament actes clinics) a través de tecnologies de la comunicacié i la informacio.
D’aquesta manera, dins dels projectes de futur de I’estratégia SITIC del Departament de
Salut hi ha la millora de la funcionalitat i de la gestié dels Registres Sanitaris i

I’'anomenat SIIS (Sistema Integral d’Informacié de Salut).5%®

La realitzacid del DVA per via telematica, en I'entorn de la eSalut, pot portar-se
a terme mitjangant tres opcions:

e Redaccié del DVA per via telematica i registre automatic al registre,
validant-lo quan els tres testimonis previstos per 'actual legislacio (i, si
s’escau, el/els representant/s anomenats en el DVA) signin digitalment el
document.

e Redaccié i registre del DVA per via telematica amb caracter provisional,
donant un cert termini de temps per remetre el DVA amb tots els elements
requerits per la llei per servei de missatgeria que el propi Registre remetra
al domicili de I'atorgant en rebre la sol-licitud.

e Una tercera opcid seria emprar el funcionari del Registre com a fedatari
public, eliminant la necessitat de I'existéncia dels testimonis de manera
analoga a la proposada en |'apartat anterior; de la mateixa manera que no
calen testimonis si es redacta el DVA a la notaria, tampoc caldria de fer-se
mitjancant I'opcid telematica doncs la persona encarregada del Registre

T+ , , . . . . . . .z
eSalut és |'Us, en el sector salut, de les comunicacions electroniques i les tecnologies de la informacio
per a objectius administratius, educatius i clinics, tant en local com en remot.




actuaria igualment com a fedatari public i el DVA seria valid de manera
provisional fins que l'atorgant es presentés davant el funcionari (o a
I'inrevés) per signar-lo definitivament. Aquest mecanisme ja és previst per
la legislacié de La Rioja a partir dels canvis legislatius de I'any 2005 (veure
pagina 143). Es clar que aquesta opcié requeriria un canvi legislatiu de
major ordre que els canvis en els reglaments que serien necessaris per a les
altres dues opcions.

En I'actualitat, ja es pot redactar el DVA per via telematica si es desitja seguir el
document “tipus” que es proposa a la pagina d’Internet oficial de la Generalitat de
Catalunya (veure Il-lustracié 4),°% perd després de la redaccié del mateix I'Gnica opcié
és la de imprimir-la, signar-la I'atorgant i els testimonis i fer-la arribar al Registre.
Basicament, el que s’aconsegueix és un DVA escrit amb caracters més facilment llegibles
i més atractius en la seva maquetacid, perd no de manera telematica.

El nou model de relacié entre els ciutadans i les administracions a Catalunya

esta establert en el projecte Administracié Oberta de Catalunya (AOC)**°

611

, endegada i
mantinguda per la Generalitat de Catalunya i Localret,””" un consorci participat pels
governs locals de Catalunya, que posa els ciutadans al centre dels processos de
I"administracié. Dins les linies estratégiques del Pla Estratégic del Departament de Salut
de la Generalitat de Catalunya,®*? incorporacié del DVA en el programa SITIC (sistemes
d’informacié i tecnologies d’informacié i comunicacions en I'ambit de la salut a
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Catalunya), incorporant-se a les linies estrategiques definides en I'entorn de la

Historia Clinica Compartida de Catalunya (HCCC o HC®), la recepta electronica i de la

Carpeta Personal de Salut en I'entorn dels projectes inclosos a la Fundacié TicSalut®>®®

i com a complement de les iniciatives desenvolupades en els projectes Health2.0.5"

En aquest sentit, la missid del Departament de Salut en relacid als SITIC ha
estat definida com a un pla per “impulsar els objectius i estrategies del Departament a
través de les SITIC garantint el dret del ciutada a I'accés a la informacié i facilitant la
tasca dels professionals per millorar la qualitat de I'assisténcia”,’*® complint les seves

principals linies estrategiques (LE):

e La linia estratégica LE2 (“facilitar i orientar l'accés del ciutada a la
informacid i serveis per tenir cura de la seva salut”) incorpora el Canal Salut
i la Carpeta Personal de Salut, amb la implementacié d’un portal Unic de
tramitacié en el marc de gencat.cat. En aquest espai digital es podria
emmarcar la incorporacioé del procés per d’elaboracié del DVA de |'usuari
per facilitar el procés, havent dissenyat tot el procés tenint en compte la
necessaria comprovacioé de la reflexié necessaria.




e Amb aix0 també es complira la linia LE3 (“dotar d’eines SITIC als
professionals per realitzar una assistencia de qualitat”), LE4 (“respondre
amb eficiencia a les necessitats d’informacid, gestid i seguretat del sector i
del Departament”), LE5 (“dotar d’infraestructures i garantir la
interoperabilitat entre agents”) i LE6 (“impulsar i projectar Catalunya com
un territori innovador en SITIC Salut”), si es permet als professionals
sanitaris accedir el Registre de DVAs a través del mateix portal.

A través d’aquest nou procés d’elaboracid i registre del DVA, afegit a la
implementacié de la recepta electronica, de la Historia Clinica Compartida de Catalunya
(HCCC, HC), la Digitalitzacié de la Imatge Médica a Catalunya, Telemedicina i
Teleassistencia i de la Carpeta Personal de Salut, processos i plans tots ells en
desenvolupament durant I'any 2010 a diferents velocitats (la HCCC compta ja amb més
de 14 milions de documents clinics pertanyents a més de 7 milions de persones i
connecta 419 centres sanitaris i s’espera que per al juny de 2010 siguin ja més de 25
milions de documents),’”® la realitzacié del DVA a través de les tecnologies de la
comunicacio i la informacié (amb la incorporacié en el DVA del disseny encaminat a la
comprovacié que ha estat realitzat segons el métode de reflexié i comunicacié amb el
metge i la familia especificat a la pagina 207 i seglients), el desplegament dels sistemes
SITIC aprofundiran en un procés fins ara arid de cara a l'usuari i al professional, fent-lo
més facil, fiable, atractiu i util tan per a I'usuari com per al professional.

Més concretament, aquesta nova via d’elaboracié del DVA a través de les
tecnologies de la informacié i la comunicacié, s'emmarcara plenament dins de la
Historia Clinica Compartida de Catalunya (HCCC, HC?) de la qual ja és previst que en
formi part integrant solament en el qué fa referencia a la seva consulta per part de

I'usuari atorgant (veure Il-lustracié 42),%*% i de la Carpeta Personal de Salut.

La Carpeta Personal de Salut actualment esta previst que estigui conformada
per les dades personals de l'usuari, dades del personal sanitari assignat a ell i dades
assistencials registrades en el sistema. En un futur, ja esta previst que incorpori la
Imatge médica, les donacions de sang i, entre altres, les Voluntats Anticipades ®** (veure
[I-lustracio 43).

La Carpeta Personal de Salut, segons la compareixenca de la Consellera de
Salut Dra. Marina Geli al Parlament de Catalunya del 8 d’abril de 2010,°%
desplegada progressivament entre la ciutadania durant el segon semestre de I'any

sera

2010, i té una clara aspiracié a ser exportada a altres paisos europeus en régim de
col-laboracid, com es va despendre en la trobada eHealth Week 2010 que va tenir lloc
a Barcelona durant el mes de marg de 2010.
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Il-lustracié 42: Finestra d’exemple de la HC? on es veu la possibilitat de
consulta del DVA.??

ll-lustracié 43: Previsié de continguts de futur de la Carpeta Personal
de Salut. ©**




Aquesta Carpeta Personal de Salut permetra, en una primera fase:

1. facilitar I'accés a les dades de salut i les dades assistencials al ciutada (i,
afegim, la realitzacié, modificacid i consulta del seu DVA),

2. construir un sistema de informacio sobre la salut personal del ciutada per
tal de coneixer la seva situacié i com millorar-la, i

3. construir un sistema de comunicacid entre el ciutada i tots els agents que
tenen relacié amb la promocid de la seva salut, prevencié personalitzada
de la malaltia i seguiment assistencial de les seves patologies particulars.

En una segona fase, la Carpeta sera inclosa en el Canal Salut, que incorporara la
Carpeta Personal de Salut i altres instruments.

El DVA pot formar part integrant de la Carpeta en si mateixa com ja es preveu
des del primer disseny, o bé passar a formar part d’aquests “altres instruments”, molts
d’ells encara per determinar.

A la Carpeta Personal de Salut només hi pot accedir el ciutada o a qui ell doni
accés a través d’una certificacié digital o d’una signatura electronica (idCat o DNI
electronic), afegint el nombre CIP de la Tarja Sanitaria Individual del CatSalut. Dins la
Carpeta s’hi troba una ampliacié dels tramits actuals a través de I'Oficina Virtual de
Tramits (ja existent i funcionant com a lloc web segur incorporant la tecnologia
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descrita i integrat en el marc Gencat),”” punt on és previst que pugui ser ancorat
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I’enllag per a la realitzacié del DVA per via telematica.”” La prova pilot de la Carpeta

s’ha realitzat a la poblacié6 de Calella (Maresme), amb resultats molt satisfactoris,

presentats de manera oficial el 4 de marc de 2010.%%

Certificat Digital

A través d’un Certificat Digital, els ciutadans s’identifiquen inequivocament
davant I’Administracid per realitzar els tramits desitjats, com el pagament d’impostos o
altres tramits burocratics. Aquest certificat és un document electronic signat per un
conjunt de requisits que fan possible garantir la identitat de I'autor del missatge o
transaccié electronica. Aquest certificat ha de ser emeés per una Autoritat de
Certificacié: una entitat de confianca encarregada de verificar les identitats
certificades. El Certificat Digital permet que el seu titular: s'identifiqui davant tercers
en establir comunicacions a través d'Internet, s'asseguri que la seva identitat no sigui
suplantada, signi documents electronics amb validesa legal protegeixi la
confidencialitat de la informacié enviada, garanteixi la integritat de la informacié
intercanviada entre les dues parts i realitzi tramits i consultes en linia amb tota




garantia, agilitant-ne les gestions posteriors. Amb el Certificat Digital |'usuari pot signar
documents i correus en format electronic, o identificar-se davant de portals d'Internet
per fer tramits amb tota seguretat i confidencialitat.

En resum, un Certificat Digital és un identificador Unic que garanteix:®*®

- La identitat i la capacitat de I'emissor i del receptor d'un missatge o
transaccio electronics

- La confidencialitat del contingut de la tramesa

- Laintegritat de la transaccié

- El no repudi (irrefutabilitat) dels compromisos adquirits per via electronica
Un Certificat Digital permet al seu titular:

- ldentificar-se davant tercers

- Signar documents electronicament

- Evitar la suplantacié de la identitat

- Protegir la informacid transmesa

- Garantir la integritat de la comunicacio entre les parts
Actualment, els certificats acceptats a 'AOC sén:

o |dCAT: certificat personal digital, reconegut i emés per I’Agencia Catalana
de Certificacio (CATCert)?” gue assegura la integritat i confidencialitat de
les transaccions electroniques garantint la identitat de la ciutadania.®*°

e CERES (CERtificacion Espaﬁola)631: DNI electronic (DNIe)®* y Certificado
Digital, emeées per la Fabrica Nacional de Moneda y Timbre (FNMT),
responsable de la fabricacié de documents fonamentals a nivell estatal.




4. Propostes per a augmentar el compliment dels DVAs registrats

Pel que fa als profesionals de la salut, el Pla de Salut de Catalunya preveu el
desenvolupament d’'un model territorial integrador d’atencié al final de la vida per
reduir la variabilitat de I'atencid, potenciar els mecanismes d’autonomia del pacient i
implementar programes de formacié als professionals sobre I'atencié al final de la vida

i el respecte de les voluntats anticipades.®**

Com es despren dels estudis publicats sobre el grau de coneixement del DVA
per part dels professionals sanitaris (veure pagina 94) i donat I'escas index de consulta
al Registre per part dels professionals catalans (veure pagina 99), sembla que les
actuacions de promocié de I'Us del DVA i de les consultes al Registre no han tingut el
resso que es pretenia (veure pagina 98 i seglients).

PROPOSTA

Probablement és el moment d’estimular la consulta al Registre sobre
I’existéncia d’un possible DVA de manera protocolitzada en tots els ambits hospitalaris
i d’urgéncies mediques, a través de la normativitzacido de I'obligatorietat de fer tal
consulta. Amb aquesta protocolitzacid de les consultes s’aconseguira:

- Augmentar a taxa de consultes i utilitzacié dels DVAs registrats, alhora que

- Augmentar la idea i el record als professionals sanitaris de qué el DVA és
una eina existent, util i d’obligat compliment,634 aconseguint de retruc que
al considerar-la una eina més util, puguin realitzar-la els propis
professionals en I'ambit particular i puguin recomanar-la a les persones
ateses que no ho hagin fet encara.

Aixi, les mesures concretes que es proposen son:

i A més dels mecanismes de consulta ja existents, es proposa la
interconnexio de tots els registres autonomics:

e Interconnexid de tots els registres autondomics amb el RNIP central, de
manera que puguin fer-se les consultes adients simplement amb la
consulta del CIP del pacient (clau personal de la tarja sanitaria de tots els
residents a I'Estat Espanyol amb dret a rebre assistencia per la Sanitat
Publica); fins al moment present, onze dels registres autonomics ja estan




interconnectats i comparteixen les dades de manera centralitzada al RNIP.
Manquen, doncs, alguns registres autondmics a coordinar-se.

e Extensio de la possibilitat de consulta a tots els metges col-legiats, amb la
signatura digital del professional consultant i la tarja sanitaria del pacient
gue es vol consultar. Fins al moment present, la diversitat de possibilitats
de consulta del DVA és semblant a la diversitat entre comunitats
autondmiques quant a la resta de la normativa; en unes comunitats cal
estar en possessié del Certificat Digital, en altres només amb el nom
d’usuari del compte del Col-legi professional i una paraula de pas és
suficient. Aquesta manca d’uniformitat déna lloc a una aparenga de manca
de fiabilitat i d’usabilitat que resta percepcié de garanties en tot el procés.
Aixi, la proposta passa per “igualar per dalt” (igualar amb el qué més
garanties ddéna): universalitzar la signatura digital o el certificat digital a
tots els metges col-legiats de I'Estat (en aquest cas als catalans) i proveir els
sistemes per a l'accés al Registre Unicament a través d’aquesta via; en el
cas de Catalunya, aquest és el mecanisme que esta previst ja en la llei
21/2000, pero mai ha arribat a implementar-se totalment en els seus 10
anys d’historia (encara s’accedeix amb el nom d’usuari i la paraula de pas
del compte del col-legiat al COMB, veure pagina 122).

ii. Fer obligatoria la consulta sobre I'existéencia del DVA a tots els

professionals que atengin persones en els segiients recursos assistencials:

- en pacients en situacié d’urgéncia a tots els centres sanitaris, publics i
privats que estiguin proveits de serveis d’urgéncies (Centres d’Atencid
Primaria amb servei d’urgéncies, hospitals publics i privats concertats,
centres sanitaris privats amb servei d’urgencies),

- a tots els centres sanitaris que atenguin patologies agudes, que realizin
ingressos per motius sanitaris, incloent tant els hospitals de la xarxa
hospitalaria publica com centres privats (hospitals i cliniques), i

- atots els centres residencials de la tercera edat i sociosanitaris, centres de
convalescencia i de mitja o llarga estada, ja estiguin destinats a I’atencié de
persones ancianes com d’altres edats i circumstancies (centres de salut
mental, centres de drogodependéncies, etc.), ja siguin publics, privats
concertats o privats.

Aguest extrem d’obligatorietat de la consulta per part del personal sanitari i
del seu compliment ja és present en la normativa d’algunes comunitats autonomes,




com l"andalusa: al Decret 238/2004, de 18 de mayo, por el que se regula el Registro de
Voluntades Vitales Anticipadas de Andalucia,®® al seu article 8.2 es prescriu:

“Cuando se preste atencion sanitaria a una persona que se encuentre en una
situacion en la que concurran circunstancias en las cuales no pueda expresar
personalmente su voluntad, los profesionales sanitarios responsables del proceso
deberdn recabar del Registro la existencia de la declaracion de voluntad vital
anticipada, debiendo actuar conforme a lo en ella previsto y de acuerdo con lo
establecido en el Ordenamiento Juridico”

La consulta del Registre de Voluntats Anticipades haura de fer-se de manera
protocolitzada per a tots els pacients en les segiients circumstancies:

- atesos a un servei d’'urgéncies per qualsevol patologia en un dels centres
de les caracteristiques enumerades abans (Centres d’Atencié Primaria,
Hospital, Clinica, etc.),

- ingressats per patologia aguda en un centre de patologies agudes (hospital,
clinica, etc.),

- ingressats en un centre de mitjana o llarga estada (convalescencia, llarga
estada, sociosanitari, residéncia geriatrica, centre de salut mental, etc.).

La consulta al Registre de Voluntats Anticipades es fara dins el protocol
d’ingrés en el mateix moment de 'arribada al centre o ingrés del pacient, i el resultat
de la consulta sera incorporat a la historia clinica del pacient en un lloc préviament
determinat, com es descriu més endavant.

D’aquesta manera, amb la incorporacié de I'obligacié de fer la consulta al
Registre per parts dels professionals en tots els ambits descrits, aquesta consulta
guedara protocolitzada i el contingut del DVA sera de coneixement obligatori i
d’aplicacio obligada.

El Dr. Marius Morlans, manifesta que cal formacidé i normalitzacid per tal que
els professionals sanitaris

“es treguin la por i la treguin als ciutadans sobre els DVAs”,

Aqguests professionals, doncs, assimilaran la utilitat i els procediments sobre el
DVA il'oferiran de redactar-lo als seus pacients.

Es considera fonamental, doncs, el paper dels professionals sanitaris per al

increment en la taxa de DVAs registrats al nostre ambit.5®




El procediment proposat passaria per afegir als sistemes TIC de tots centres
sanitaris enumerats i a les bases de dades que aquests empren, un nou camp i un nou
registre:

e |'obligatorietat de marcar una casella (camp Si/No/No_consultat) conforme
s’ha consultat el registre dels DVAs; la casella (el camp) de manera
predeterminada esta en la posicid6 “No_consultat” i el professional
facultatiu que fa les anotacions de I'alta de la persona atesa ha de marcar

m
I

la casella (el camp) amb un “S” o un “No”, depenent de si el pacient té o
no registrat un DVA; d’altra manera, si no esta marcada la casella amb un
“Si” o un “No” (per tant, no s’ha realitzat la consulta), el sistema no
permetria seguir endavant amb les prescripcions mediques o les ordres de

curs clinic del pacient en questid, i

e el manteniment d’un registre actualitzat de pacients ingressats o atesos els
quals tenen un DVA registrat (més adregat a centres amb ingrés que a
serveis d’urgéncies). En qualsevol moment, s’obte un llistat de quins dels
pacients ingressats al centre han registrat un DVA; la utilitat d’aquest
recurs és l'agilitat a I’hora de consultar I'existencia del DVA de manera
generica per coneixer quines sén les persones ingressades que han
manifestat previament les seves voluntats.

Evidentment, ni el camp especificat ni el registre no inclouen cap dels
continguts del DVA, doncs no poden fer-se publics a persones no autoritzades, formant
part de la intimitat del pacient; I'iUs del camp i del registre previstos és a titol
informatiu de la necessitat de consultar el DVA existent en cada persona concreta en
cada circumstancia adient.

Amb actuacions analogues a les exposades i amb una bona formacié adrecada
als professionals i a la poblacid sana, el programa “Respecting Choices”, explicat en el
capitol seglient, aconsegui que el 85% de les persones que varen morir entre els anys
1995 i 1996 tenien un DVA a la seva historia clinica, i que la seva voluntat va ser
respectada en el 98% dels casos (veure pagina 232).

Queden fora d’aquest mecanisme els DVAs escrits i no registrats, pero la
responsabilitat de fer-los avinents al professional sanitari en aquests casos és del propi
pacient o de les seves persones més properes (representants legals o familiars i amics).




5. Propostes de difusio publica de I'existéncia del dret a atorgar el
DVA

Segons els darrers estudis publicats, com ja s’ha mostrat al capitol
corresponent (veure pagina 92 i seglients) el coneixement de la poblacié envers la
normativa sobre el DVA catalana i fins i tot la propia existéncia d’aquest recurs entre
els pacients i els seus familiars és, malgrat els esforcos realitzats en els darrers anys,
molt limitat. Una de les darreres actuacions a I’Ajuntament de Barcelona, descrita a la
pagina 97, encara no ha publicat resultats de la seva influencia sobre la ciutadania.

Després de participar en I'estudi realitzat a Terrassa i publicat el 2010 (veure
pagina 94), la majoria dels enquestats consideraren el tema de les voluntats
anticipades com a molt interessant i util, i es mostraren agraits per la informacid
rebuda. Entre les conclusions de la Jornada sobre els professionals d’atencié al ciutada
i les voluntats anticipades (veure la pagina 99 i seglients) hi havia la reflexié que les
voluntats anticipades sén poc conegudes en la nostra societat (conclusié n? 3) i que la
percepcid és que el DVA és poc util (n? 4); aquestes conclusions recomanaven la
portada a terme iniciatives de difusié del DVA (n? 9) entre la poblacid i entre els
professionals.

Sembla, doncs, que hi ha unanimitat en quée seria de gran utilitat augmentar la
informacid sobre aquest tema, tant adrecada als professionals com a la ciutadania en
general, sobretot si es fa d’'una manera entenedora i llunyana a I’habitual caracter
burocratitzant de moltes de les actuacions portades a terme fins al moment. D’especial
utilitat hauria de ser, com es conclou en I'estudi citat, 'augment de la informacié en
I'ambit de I’Atencié Primaria per tal de sensibilitzar el pacient, informar el pacient i tot
el seu entorn socio-familiar i promoure el debat i la reflexi6 de manera prévia al
moment de la seva necessitat real.

Als Estats Units d’Ameérica, a finals de la decada de 1990 i després de diversos
dissenys d’intervencid, com l'anomenat estudi SUPPORT (Study to Understand
Prognoses and Preferences for Outcomes and Risks of Treatments),®*’ es va creure
oportu i eficient, per a l'augment de la redaccié i utilitzacié de les directives
anticipades, la implementacié de millores en els estils de practica clinica habituals, a
través de la millora de la comunicacié i la comprensié de |'atencid sanitaria. En sentit
semblant, el responsable del Joint Center for Bioethics de la Universitat de Toronto,
Peter Singer, també aboga per I'augment de la comprensié de les patologies i de les

intervencions sanitaries per part dels ciutadans (veure pagina 209).

No es veu com a suficient la mera elaboracié de les directrius anticipades siné
gue es veu com a necessaria la implementacid de tot el procés de presa de decisions




en I'ambit de la propia salut en I'anomenat Advance Care Planning (Planificacié
Anticipada de les Decisions Sanitaries, PADS).j‘:c

Aqguest procés, iniciat a través del programa “Respecting Choices” del comptat
de La Crosse (Wisconsin, EUA)®*® i posteriorment estés a altres ambits geografics i a
altres estats dels EUA, preveu la implementacié d’un procés sistematitzat
d’entrenament sobre la planificacié anticipada, dirigit als professionals sanitaris i als
liders de la comunitat (treballadors socials, professors, membres d’associacions
ciutadanes, religiosos, etc.). D’aquesta manera, aquest programa incideix alhora en la
formacié dels professionals sanitaris i de la societat civil, adrecant-se als ciutadans

(sans) enlloc d’adrecar-se als pacients (en situacié de malaltia). 639

Afegit a aquesta
estratégia, en els centres sanitaris el programa estandarditza protocols de
implementacid de les voluntats anticipades, de manera que el 85% de les persones que
varen finar entre abril de 1995 i mar¢ de 1996 tenien un DVA en la seva historia clinica,

i la seva voluntat fou respectada en el 98% dels casos.®*

PROPOSTA

Seguint I'exemple de I’Administracido de Maryland (EUA), comentat a la pagina
179, el govern de Catalunya o, en el seu cas les autoritats sanitaries o fins i tot alguna
entitat privada que tingui interés en patrocinar el programa, haura de remetre a:

tota la poblacio, al seu domicili, i/o
- als centres d’atencid a 'usuari de I'administracio publica, i/o

- als centres d’atencié a l'usuari dels centres sanitaris (hospitals, cliniques
i centres de salut publics i privats) i residencials (sociosanitaris, ambit
residencial, centres de salut mental, etc.), i/o

al tots els professionals de la salut,

un opuscle amb les novetats respecte al DVA (especificades als capitols anteriors), les
instruccions per a la redaccio i registre del DVA, alguna senzilla informacié sanitaria

* Tot i la coincidencia en el nom, el conegut com Advance Care Planning no s’assimila en concepte ni en
la practica amb el Pla Anticipat de Cures que es porta a terme en alguns serveis de cures pal-liatives
de Catalunya, ja que aquest darrer s’aplica Unicament en pacients amb malalties croniques o
terminals de cures pal-liatives i I’Advance Care Planning esta destinat a persones la situacié de les
quals no és de malaltia terminal.




adient sobre les malalties que amb més freqliencia o interes s’integren al DVA i
I’atencio sanitaria que pot ser oferida en aquestes, etc.

Els objectius d’aquesta tramesa sén:

e |'augment del coneixement sobre la propia existéncia DVA entre els
professionals sanitaris i entre la poblacio,

e aixi com la formacio respecte a les novetats que s’hagin implementat
(seguint els models proposats als anteriors capitols) en alld que fa
referéncia als mecanismes d’atorgament i registre del DVA, a la propia
redaccié del document i a les noves eines per a la utilitzacié dels DVAs
registrats; la publicitacid dels nous aspectes, juntament amb els
aspectes ja existents des de la llei 21/2000 és fonamental per fer palés a
la poblacié que aquest tema estd en procés de implementacié, de
modernitzacid i d’actualitzacid, de manera paral-lela a tots els processos
del sistema sanitari al nostre pais.

Es dissenya un opuscle redactat amb un llenguatge planer i amb explicacions
amenes (sense deixar de ser concretes o cientificament correctes) i una estetica
atractiva, amb la seglient estructura i informacions (veure Annex lll):

i. Portada

Amb lletra sezilla i colors atractius (en el model proposat s’utilitza un fons blau
clar amb lletres color taronja per als titols i lletres color blau fosc per als continguts), es
pot llegir el titol i el subtitol de I'opuscle:

EL DOCUMENT DE VOLUNTATS ANTICIPADES:

Novetats en el seu disseny i aplicacio.

Aguests titol i subtitol ja informen de I'existéncia del DVA i alhora indigquen a qui
pren l'opuscle que hi ha hagut novetats tant en el disseny com en I'aplicacié del
document.

Es proposa també la incorporacié d’una imatge que reflexi la relacié harmonica
entre el professional sanitari i la persona atesa,®** en colors clars i actituts positives
dels actors (les imatges concretes que es proposen al model de I'annex lll s6n només a
titol demostratiu, doncs estan sotmeses a drets d’autor).




i.  Proleg/ Introduccié

De manera breu el responsable de [I'entitat patrocinadora de I'opuscle
introdueix el lector que hi ha hagut canvis en els mecanismes de redaccio, registre i
utilitzacié del DVA a Catalunya i n’enumera els avantatges dels nous mecanismes.

Es proposa també a peu de pagina una imatge que reflexi la utilitat dels
documents, que és I'objectiu tant de I'opuscle com dels canvis que s’han efectuat en

els processos del DVA.**

ii. Introduccid al DVA, concepte i utilitats

En una Unica plana es fa una breu descripcid, en llenguatge senzill i entenedor,
dels conceptes de dignitat humana, de llibertat individual, del respecte i la promocid a
I"autonomia del pacient.

Es descriu que és el DVA i les seves utilitats, fent especial esment al procés previ
de reflexid i a la llbertat de triar les opcions que personalment es desitgi, sense
acceptar pressions ni coaccions.

Aixi mateix, es refereix a la importancia de registrar el DVA un cop atorgat i es fa
esment de la possibilitat de modificacié o de derogacié del document.

Es proposa una imatge que transmeti confianca entre el professional sanitari i el
pacient, també en colors clars i amb un conjunt de persones que reflexi la diversitat de
la societat en qué es desenvolupa I'escena.®®

iii. La redaccié del DVA

Valors personals, Malalties i afeccions que solen ser objecte de ser incloses i
Actuacions terapeutiques que poden ser administrades

Aguesta és la primera pagina que, encapcalada pel titol LES NOVETATS AL DVA,
explica les actitus i els mecanismes per a redactar el DVA segons les noves aportacions
descrites en els capitols anteriors.

La redaccio del DVA és l'epigraf general en aquesta plana, i conté dos
subapartats:

- La reflexid prévia: es fa esment de la importancia de la reflexidé prévia i de la
consulta dels termes del DVA amb el professional sanitari de confianca i amb
els propis familiars o persones més properes.

- Els valors personals: es descriu el concepte de valors personals inclosos al
DVA, fent especial esment al respecte per totes les opcions d’estar d’acord,
no estar-ho o no manifestar-se en cada un dels valors proposats i en la




possibilitat d’afegir-ne de nous si és el desig, i s’explicita la necessitat qué
I’atorgant contesti els suposits en total llibertat.

La imatge de peu de pagina proposada visualitza I'actitut de conversa d’un

professional de la salut amb una parella en actitud de de proximitat.644

iv. Les situacions de salut

La segona pagina sota I'epigraf de les novetats al DVA es dedica a I'explicacié de
les circumstancies de salut que s’inclouen al document.

Es fa important esment en qué I'aplicaciéd del DVA només és efectiva quan la
manca de consciencia de la persona malalta es preveu que sigui permanent i
irreversible, i es nomenen Unicament entitats patologiques greus que les persones no
professionals de la salut puguin comprendre sense dificultat (cancer terminal, coma
irreversible, deméncia greu).

Es torna a fer especial esment de la llibertat d’estar d’acord o no a cada una de
les entitats proposades, aixi com a la total llibertat de resposta.

En la imatge triada per aquesta plana es pot observar la silueta d’'un pacient
enllitat, un professional sanitari dret al seu costat i un equip de serumterapia. El perfil
de la cara del pacient sembla dibuixar un somriure.®*

V. Les actuacions sanitaries

La tercera pagina sota |'epigraf de les novetats al DVA es dedica a I'explicacio de
les actuacions terapéeutiques a qué poden ser sotmeses les persones en situacié de
malaltia avancada com les enumerades anteriorment. Es defineix molt breument el
concepte d’acarnissament terapéutic i d’enumeren breument les actuacions sanitaries
‘en positiu’ i ‘en negatiu’ (veure pagina 110).

Es torna a fer esment de la llibertat de I'atorgant en respondre als suposits

plantejats i a la possibilitat d’afegir-ne de nous.

En la imatge inclosa es pot observar una imatge en moviment d'un llit
hospitalari acompanyat per dos professionals sanitaris, traslladant per un passadis

d’hospital amb tecnologies com monitors i amb sensacié de urgeéncia.®*®

vi. Designhacio de representants i instruccions de final de vida

A la quarta pagina sota el titol de les novetats al DVA, es descriu breument:
- Laimportancia de la designacié d’'un o més representants,

- La possibilitat de concretar una tipologia d’assisténcia espiritual en la
situacié de final de la vida, i




- La oportunitat de concretar instruccions a seguir per després de la mort, no
només quant a la donacié d’organs i teixits sind també quant a 'assisténcia
espiritual i respecte als desitjos sobre els ritus religiosos (o laics) a seguir.

La imatge que il-lustra aquesta pagina mostra una parella de persones de
mitjana edat en actitud de confianca mutua, somrient i mirant al futur.®*’

vii. L’atorgament del DVA i el seu registre

A aquesta cinquena i penultima pagina sota I’encapcalament de “les novetats al
DVA”, s’especifiquen les possibilitats d’atorgament del DVA. A més de les ja previstes
des de l'aprovacié de la llei 21/2000, s’hi inclou la nova possibilitat d’atorgament
davant la persona encarregada del Registre.

A continuacié s’inclou una breu explicacié sobre els avantatges de registrar el
DVA un cop atorgat, i una aclaracio sobre |'estricta privacitat del contingut del DVA.

En la imatge que s’incorpora a aquesta pagina es veu el fragment d’'una ma amb

ploma estilografica signant un document.®*®

viii.  Questions més fregients

Posteriorment a aquestes qliestions, i ja sense I'encapcalament de “les novetats
del DVA”, s’incorporen diverses pagines amb preguntes i respostes més freqlients
sobre el DVA i els processos de redaccid, atorgament i registre, modificades d’un
docuement sobre les preguntes més freqlients respecte al DVA que té el Departament

de Salut de la Generalitat de Catalunya.649

iX. Documents tipus

Per finalitzar, s’inclou una introduccié als dos documents models inclosos en
aquest text com annexos | i ll, per tal de ser utilitzats per les persones que desitgin
redactar el seu propi DVA.

La imatge en aquesta darrera pagina mostra, en un entorn sanitari, una
professional de la salut mostrant uns documents a un home adult vestit de carrer,
sense donar la sensacié de vellesa ni de malaltia, circumstancies que sovint s’associen
a la redaccio del DVA.

Amb aquesta iniciativa de portar a tots els usuaris de la salut I'opuscle sobre les
novetats incloses en el DVA, es pot produir un canvi d’actitud sobre aquesta eina per
part dels propis professionals de la salut i de la ciutadania, en el sentit de tenir-ne una
concepcid més positiva y amb una percepcid de facilitat i de utilitat superior a la qué
en general semblen tenir.




CONCLUSIONS

El Document de Voluntats Anticipades és una eina util i necessaria per al
respecte a la dignitat humana dels pacients quan aquests no poden expressar els seus
desitjos respecte als métodes de diagnostic i de tractament que se’ls pot aplicar. Es
una de les manifestacions documentals del Principi de Respecte a I’Autonomia de les
persones de la Bioetica als paisos occidentals.

Aquesta eina és present en I'ordenament catala des de |'aprovacié de la llei
21/2000, de 29 de desembre, sobre els drets d’informacid concernent la salut i
I'autonomia del pacient, i la documentacié clinica; des de llavors han anat sorgint
diverses normatives estatals i autonomiques que han anat paulatinament aportant
novetats que no han estat contemplades a cap modificacié ni actualitzacié de la
normativa catalana.

Catalunya és la comunitat que presenta un més alt index de DVAs registrats per
cada 100.000 habitants de tot I'Estat espanyol, perd queda molt lluny de les xifres que
ofereixen paisos com Dinamarca, el Regne Unit o els Estats Units d’America.

Cal, doncs, una actualitzacié del Document de Voluntats Anticipades al nostre
pais, tan pel que fa a la seva redaccié com en alld que respecta als procediments
d’atorgament i registre, i també pel qué fa a I'accés i la utilitzacié de les instruccions
compreses als documents per part dels professionals de la salut.

Per tal, es proposa:

1. Una jerarquitzacié dels principis bioétics per donar preeminéncia al
Principi de Justicia (incorporant els conceptes de sostenibilitat i
solidaritat), per sobre del Principi d’Autonomia de les persones (que
incorpora el principi de responsabilitat sobre les propies decisions).

2. Una serie de modificacions en l'estructura i en els continguts dels
models estandard de DVAs existents, per incorporar:

a. El procés de reflexid previ a la redaccié del DVA,

b. Canvis en l'estil de redaccié per donar una aparenca superior de
llibertat d’eleccid i no coaccio, a la vegada que per augmentar la
comprensid i la sensacié de contenir una tematica més atractiva
des d’un punt de vista subjectiu,




¢. Un major detall en les instruccions incloses, tant en una vertent
negativa (“qué no wvull”) com positiva (“que si desitjo”), per
augmentar la comprensié dels termes emprats.

d. La incorporacié del nomentament d’un o més representants del
pacient, aixi com de la seva propia jerarquitzacid decisional.

e. Instruccions sobre el desti dels organs i teixits després de la
mort, i dels ritus religiosos i modalitats de sepeli per reduir
I'ansietat del propi pacient i dels familiars en els moments
adients.

Propostes de modificacid en els procesos Processos de de declaracio,
atorgament i registre dels DVAs, incorporant:

a. la figura, estesa ja a nou de les divuit comunitats autonomes de
I’'Estat espanyol, de I'atorgament davant el funcionari encarregat
del Registre de Voluntats Anticipades, i

b. la possibilitat de la realitzacié del DVA per via telematica, com ja
es preveu també a algunes comunitats autonomes.

c. La incorporacié del DVA a les Tecnologies de la Informacio i la
Comunicacié aplicades a la salut, a través de la seva aplicacié
dins els programes de Carpeta Personal de Salut, Historia Clinica
Compartida de Catalunya (HC3), integrats dins els concepte
eHealth, i a través de I'Us del Certificat Digital.

Propostes per augmentar el nivell de coneixement i compliment dels
DVAs registrats per part dels professionals de la salut, a través de:

a. Una millor interconnexié de les dades dels diferents registres
autonomics.

b. Fer obligatoria la consulta sobre I'existéncia del DVA en cada
pacient concret que acudeixi a un servei d’urgencies o ingressi
en un centre de salut de caracter hospitalari.

Disseny d’un opuscle informatiu de difusié a tots els centres de salut i
serveis de informacid als usuaris, contenint tota la informacié sobre el
DVA i els seus procesos incorporant les novetats que es proposen en els
paragrafs anteriors, amb una aparenca i una redaccié senzilla, concisa i
subjectivament positiva. Aquest opuscle proveira de informacié a la
ciutadania usuaria dels serveis de salut i als professionals sanitaris,




donant una percepcid d’actualitzacio i de utilitat sobre tots els temes
relacionats amb el Document de Voluntats Anticipades.

Amb totes aquestes modificacions proposades, s’aconseguira un major index
de DVAs redactats i registrats, una major comprensié de la importancia del document,
el major respecte a la llibertat de les persones al moment de decidir qué incloure i qué
no al DVA, i una major i millor utilitzacié dels DVAs per part dels professionals.







ANNEX I: Model de DVA modificat proposat, tipus |

1 1

\ Logotip de la Institucié |

1

! que promou el DVA :
1

; model ;

1 1

DOCUMENT DE VOLUNTATS ANTICIPADES

Per redactar aquest document és molt recomanable:
e un procés previ de reflexig,
e haver rebut I'assessorament de profesionals sanitaris i
e haver-ne parlat amb les persones més properes a voste.

Abans d’emplenar aquest document cal assegurar que compren els termes, els usos i les
implicacions del mateix. Respongui les segilients preguntes:

Acudeix amb total llibertat i sense cap pressié ni coaccid a atorgar el present document?

Osi O nNo

Considera que ha rebut tota la informacid necessaria per comprendre I'abast del document i que
coneix suficientment les seves utilitats?

Osi O nNo

Ha rebut la suficient ajuda i orientacid per part d’un professional de la salut per comprendre els
termes i els casos en qué s’ha d’aplicar aquest document?

Osi L No
Ha comentat amb les persones més properes a vosté els termes d’aquest document?
Osi LI no

Si ha contestat “Si” a totes les anteriors preguntes, segueixi endavant.

Si ha contestat “No” a alguna de les anteriors qiiestions, és recomanable que acudeixi a un
professional sanitari per millorar el procés d’informacié i reflexié personal.

En virtut de:

e L’Estatut de Catalunya de I'any 2006 (Llei Organica 6/2006, de 19 de juliol, de reforma de
I’Estatut d’autonomia de Catalunya), en el seu article 20.2,

e La Ley 41/2002 de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones enmateria de informacién y documentacion clinica, en el seu article
11,

e La llei 21/2000, de 29 de desembre, sobre els drets d’informacié concernent la salut i
I"'autonomia del pacient, i la documentacié clinica, en el seu article 8, i

e Del Decret 175/2002, de 25 de juny, que regula el Registre de Voluntats Anticipades de
Catalunya.




DECLARACIO DE VOLUNTATS ANTICIPADES

Jo, , major d'edat, amb el
DNI num. i amb domicili a ,
carrer , ham. i telefon , amb

capacitat per prendre una decisié de manera lliure i amb la informacié suficient que m'ha permeés
reflexionar,

Expresso les instruccions que vull que es tinguin en compte sobre la meva atencié sanitaria quan em
trobi en una situacidé en que, per diferents circumstancies derivades del meu estat fisic i/o psiquic, no
pugui expressar la meva voluntat.

DECLARO:
I. CRITERIS QUE DESITJO QUE ES TINGUIN EN COMPTE

Que per al meu projecte vital i en el marc del meu esquema personal de valors, la Qualitat de Vida és
un aspecte molt important i aquesta qualitat per a mi esta relacionada amb unes capacitats personals
que, com exemple, podrien relacionar-se amb: (marcar amb una creu el que procedeixi)

La possibilitat de comunicar-me i relacionar-me amb altres persones.
Si |:| No |:| No em pronuncio

El fet de no patir dolor o sofriment important o invalidant, ja sigui fisic o psiquic, que deteriori la
meva capacitat de relacionar-me amb els demés..

|:| Si |:| No |:| No en pronuncio

La possibilitat de mantenir una independéncia funcional suficient que em permeti certa autonomia
per a les activitats propies de la vida diaria.

Si ] No ] No em pronuncio

La meva preferéncia per mantenir una bona qualitat de vida encara que aix0 suposi un escursament
de la meva vida.

|:| Si |:| No |:| No em pronuncio

No prolongar la vida per si mateixa si no es donen els minims que resulten dels apartats precedents
quan la situacié és irreversible.

|:| Si |:| No |:| No em pronuncio

Altres: (especificar si es desitja)

] En cas de dubte en la interpretacid d'aquest document, vull que es tingui en compte |'opinié del
meu representant.




II. SITUACIONS SANITARIES EN QUE DESITJO QUE ES CONSIDERI AQUEST DOCUMENT

Si en qualsevol moment de la meva vida futura i com a conseqiiencia d’un alt grau de deteriorament
fisic i mental, em trobo en una situacié que m’impedeix absolutament prendre decisions sobre la cura
de la meva salut i sobre els tractaments i/o técniques de suport vital que se m’haguéssin d’aplicar,
produit per qualsevol de les causes que s’enuncien a continuacid: (marcar amb una creu el que
procedeixi)

Malaltia irreversible que ha de conduir inevitablement a la meva mort (coma irreversible, estat
vegetatiu persistent i perllongat).
Si ] No ] No em pronuncio

Estat avancat i/o terminal de malaltia de pronostic fatal, ja sigui per cancer disseminat en fase
avangada, o per altra malaltia en fase avangada que no respongui al tractament.
Si ] No ] No em pronuncio

Estat avancat de malaltia degenerativa del sistema nervids o neuromuscular en fase avancada que
no respongui al tractament.

|:| Si |:| No |:| No em pronuncio

Estat de demencia degenerativa avancada, greu i irreversible.

|:| Si |:| No |:| No em pronuncio

Altres malalties o situacions greus i irreversibles, comparables a les anteriors, que afectin
plenament a la meva Qualitat de Vida.

1] Si ] No ] No em pronuncio

Altres: (especificar si es desitja)

|:| I quan, segons l'estat de la Ciencia no hi hagi expectatives de recuperacio sense que es produeixin
sequel-les que m’impedeixin una vida digna, segons jo ho entenc, i compatible amb el qué he
expressat en |'apartat primer d’aquesta declaracié.

|:| En cas de dubte en la interpretacié d'aquest apartat, vull que es tingui en compte |'opinié del meu
representant.




11l. INSTRUCCIONS QUE DESITJO QUE ES TINGUIN EN COMPTE QUANT A LES ACTUACIONS SANITARIES
SOBRE LA MEVA PERSONA

La meva voluntat, en els suposits assenyalats anteriorment, d'acord amb els criteris i les situacions
sanitaries especifiques, implica prendre decisions com les seglients:

Desitjo que no em sigui aplicada cap de les mesures de suport vital, reanimacié o qualsevol altra
amb la finalitat de perllongar la meva supervivéncia; per exemple, no desitjo cap técnica de les
seglients: ventilacié mecanica, dialisi, reanimacio cardiopulmonar, fluids intravenosos, farmacs o
alimentacio artificial amb el fi de perllongar la meva vida.

Si ] No ] No em pronuncio

Desitjo que se'm subministrin els farmacs i tractaments necessaris per pal-liar al maxim el malestar,
I'angoixa, el patiment psiquic i el dolor fisic que m'ocasioni la malaltia, encara que aix0 pugui
escursar la meva expectativa de vida.

1] Si ] No ] No em pronuncio

No desitjo rebre cap tractament o terapia de suport no contrastada que no hagi demostrat la seva
efectivitat o no estigui dirigit especificament a aliviar el meu dolor i/o sofriment.

|:| Si |:| No |:| No em pronuncio

Que, sense perjudici de la decisié que prengui, se'm garanteixi I'assisténcia necessaria per procurar-
me una mort digna.

|:| Si |:| No |:| No em pronuncio

Altres instruccions que, dins d’aquest context no siguin contraries a I'ordenament juridic ni a la lex
artis: (especificar si es desitja)

Si, en el moment en qué em trobi en alguna de les situacions esmentades, estic embarassada, la
meva voluntat és que I'aplicacié d’aquest document quedi en suspens fins després del part, sempre
que hi hagi suficients garanties de qué el meu estat clinic no afecti negativament al fetus.

|:| Si |:| No |:| No em pronuncio

IV. INSTRUCCIONS AL FINAL DE LA MEVA VIDA

1] Desitjo ser ates al final dela meva vida, a les segiients dependéncies, si és possible:
] al meu domicili 1] a I'Hospital 1] Altres: especificar

1] Desitjo que es faciliti als meus éssers estimats i familiars I’lacompanyar-me en el moment final
de la meva vida, si ells aixi ho manifiesten

] Desitjo assistencia espiritual al final de la meva vida, seguint la confessid religiosa:
1] Catolica ] Altres: especificar

1] En cas de dubte en la interpretacié d'aquests apartats, vull que es tingui en compte I'opinié del
meu representant.




V. DESIGNACIO DE REPRESENTANT/S (recomanat)

Si es donéssin les circumstancies descrites, i d’acord amb I'article 8 de la Llei 21/2000, designo les
seglients persones com a interlocutor/s i representant/s valid/s i necessari/s amb I'equip sanitari,
sempre que les seves decisions estiguin d’acord amb els meus desitjos expressats en aquest document:

Representant primer:

Sr./a. , major d'edat, amb el
DNI ndm. i amb domicili a ,
carrer , num. i teléfon ,
amb la seva conformitat.

Signatura d’acceptacié del/a representant primer:
Data:

Representant segon i substitut/a: en cas de renlncia o per qualsevol altra causa, si el/la
Representant nomenat anteriorment no pogués exercir la seva funci4, nomeno com a
representant subtitut:

Sr./a. , major d'edat, amb el
DNI num. i amb domicili a ,
carrer , huam. i telefon ,
amb la seva conformitat.

Signatura d’acceptacié del/a representant segon:
Data:

Altres persones, I’opinioé de les quals desitjo que siguin tingudes en compte:

Representant tercer:

Sr./a. , major d'edat, amb el
DNI num. i amb domicili a ,
carrer , num. i telefon ,
amb la seva conformitat.

Signatura d’acceptacié del/a representant tercer:

Data:
Representant quart:
Sr./a. , major d'edat, amb el
DNI num. i amb domicili a ,
carrer , num. i telefon ,
amb la seva conformitat.

Signatura d’acceptacié del/a representant quart:
Data:

Es el meu desig que totes les decisions en vers el meu estat siguin preses de manera:
|:| Decisi6 final del primer representant o del substitut, després de realitzar consultes amb tota
la resta de representants.
] Col-legiada entre tots ells ] Jerarquicament, amb vot de qualitat del primer.




VI. INSTRUCCIONS UN COP DETERMINADA LA MEVA MORT

- Donacié d’organs
Desitjo fer donacié dels meus organs i/o teixits per a ser emprats en transplantaments en benefici
d’altres persones que els poguéssin necessitar, conforme a allo que preveu la legislacid vigent.
Si |:| No |:| No en pronuncio
Desitjo donar la resta del meu cos per a la investigacié o per a la docéncia universitaria, conforme
a allo que preveu la legislacio vigent.
Si ] No ] No en pronuncio

- Ritus religiosos

Desitjo que el meu sepeli segueixi els segiients oficis o ritus:
1] Laics ] Catolics ] Altres: especificar

- Voluntats sobre el desti del meu cos
Desitjo que els meus restes:
Siguin incinerats ] Siguin enterrats

- Altres instruccions que, dins d’aquest context no siguin contraries a I'ordenament juridic:
(especificar si es desitja)

|:| En cas de dubte en la interpretacié d'aquest apartat, vull que es tingui en compte I'opinié del meu
representant.

LLOC | DATA DE L'ATORGAMENT

Vull fer constar que aquesta declaracié ha estat realitzada de manera lliure i serena, amb plena
capacitat d’obrar i amb ple coneixement dels termes en que s’expressa i de les seves implicacions i que
aquesta és la meva voluntat ferma arribat el cas d’haver de consultar-se aquest document per tal de
fer-lo efectiu.

També desitjo expressar les seglients consideracions finals: (opcionals)

Nom: Sr./a. ,
DNI ndm.

A ,

A dia de de




DECLARACIO DELS TESTIMONIS

Els sotasignants, majors d’edat, declarem que la persona que signa aquest document de voluntats
anticipades ho ha fet plenament conscient, sense hagin pogut apreciar cap tipus de coaccio en la seva
decisid.

Aixi mateix, els sotasignants com a testimonis declarem no mantenir cap tipus de vincle familiar o
patrimonial amb la persona que signa aquest document.

Testimoni primer:

Sr./a. , major d'edat, amb el
DNI ndm. i amb domicili a ,
carrer , num. i telefon ,
Data:

Signatura del testimoni primer:

Testimoni segon:

Sr./a. , major d'edat, amb el
DNI num. i amb domicili a A
carrer , num. i telefon ,
Data:

Signatura del testimoni segon:

Testimoni tercer:

Sr./a. , major d'edat, amb el
DNI num. i amb domicili a ,
carrer , nam. i telefon ,
Data:

Signatura del testimoni tercer:

REVOCACIO
Jo, , major d'edat, amb el DNI
nam. , amb capacitat per prendre un decisi6 de manera lliure i amb la

informacidsuficient que m’ha permeés reflexionar,deixo sense efecte el document de voluntats
anticipades signat amb data

Signatura de 'atorgant

A dia de de







ANNEX II: Model de DVA modificat proposat, tipus Il

Logotip de la Institucio

1 1
1 1
1 1
1
: que promou el DVA :
1
: model ;
1 1

DOCUMENT DE VOLUNTATS ANTICIPADES

Per redactar aquest document és molt recomanable:
e un procés previ de reflexio,
e haver rebut I'assessorament de profesionals sanitaris i
e haver-ne parlat amb les persones més properes a voste.

Abans d’emplenar aquest document cal assegurar que compren els termes, els usos i les
implicacions del mateix. Respongui les seglients preguntes:

Acudeix amb total llibertat i sense cap pressié ni coaccié a atorgar el present document?

O si U No

Considera que ha rebut tota la informacié necessaria per comprendre |'abast del document i que
coneix suficientment les seves utilitats?

O si O no

Ha rebut la suficient ajuda i orientacid per part d’un professional de la salut per comprendre els
termes i els casos en qué s’ha d’aplicar aquest document?

O si U No
Ha comentat amb les persones més properes a vosté els termes d’aquest document?
Osi O No

Si ha contestat “Si” a totes les anteriors preguntes, segueixi endavant.

Si ha contestat “No” a alguna de les anteriors qiiestions, és recomanable que acudeixi a un
professional sanitari per millorar el procés d’informacié i reflexié personal.

En virtut de:

e L’Estatut de Catalunya de I'any 2006 (Llei Organica 6/2006, de 19 de juliol, de reforma de
I'Estatut d’autonomia de Catalunya), en el seu article 20.2,

e La Ley 41/2002 de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones enmateria de informacién y documentacion clinica, en el seu article
11,

e La llei 21/2000, de 29 de desembre, sobre els drets d’informacié concernent la salut i
I"'autonomia del pacient, i la documentacid clinica, en el seu article 8, i

e Del Decret 175/2002, de 25 de juny, que regula el Registre de Voluntats Anticipades de
Catalunya.




DECLARACIO DE VOLUNTATS ANTICIPADES

Jo, , major d'edat, amb el
DNI num. i amb domicili a ,
carrer , ham. i telefon , amb

capacitat per prendre una decisié de manera lliure i amb la informacié suficient que m'ha permes
reflexionar,

Expresso les instruccions que vull que es tinguin en compte sobre la meva atencié sanitaria quan em
trobi en una situacidé en que, per diferents circumstancies derivades del meu estat fisic i/o psiquic, no
pugui expressar la meva voluntat.

DECLARO:
I. CRITERIS QUE DESITJO QUE ES TINGUIN EN COMPTE

Que per al meu projecte vital i en el marc del meu esquema personal de valors, la Qualitat de Vida és
un aspecte molt important i aquesta qualitat per a mi esta relacionada amb unes capacitats personals
que, com exemple, podrien relacionar-se amb: (marcar amb una creu el que procedeixi)

La possibilitat de comunicar-me i relacionar-me amb altres persones.

|:| Si |:| No |:| No em pronuncio

El fet de no patir dolor o sofriment important o invalidant, ja sigui fisic o psiquic, que deteriori la
meva capacitat de relacionar-me amb els demés..

I:l Si I:l No I:l No en pronuncio

La possibilitat de mantenir una independéncia funcional suficient que em permeti certa autonomia
per a les activitats propies de la vida diaria.

|:| Si |:| No |:| No em pronuncio

La meva preferencia per mantenir una bona qualitat de vida encara que aix0 suposi un escursament
de la meva vida.

|:| Si |:| No |:| No em pronuncio

No prolongar la vida per si mateixa si no es donen els minims que resulten dels apartats precedents
quan la situacié és irreversible.

I:l Si I:l No I:l No em pronuncio

Altres: (especificar si es desitja)

|:| En cas de dubte en la interpretacié d'aquest document, vull que es tingui en compte I'opinié del
meu representant.




1. SITUACIONS SANITARIES EN QUE DESITJO QUE ES CONSIDERI AQUEST DOCUMENT i
11l. INSTRUCCIONS QUE DESITJO QUE ES TINGUIN EN COMPTE QUANT A LES ACTUACIONS SANITARIES
SOBRE LA MEVA PERSONA

Si en qualsevol moment de la meva vida futura i com a consequéencia d’un alt grau de deteriorament
fisic i mental, em trobo en una situacié que m’impedeix absolutament prendre decisions sobre la cura
de la meva salut i sobre els tractaments i/o técniques de suport vital que se m’haguéssin d’aplicar,
produit per qualsevol de les causes que s’enuncien a continuacio:

La meva voluntat, en els suposits assenyalats anteriorment, d'acord amb els criteris i les situacions
sanitaries especifiques, implica prendre decisions com les seglients:

Marcar a cada casella amb: S/, No, o NP (No em pronuncio); les caselles deixades sense definir hauran
de ser interpretades pels representants i I'equip medic.

11l. INSTRUCCIONS QUE DESITJO QUE ES TINGUIN EN COMPTE QUANT A LES ACTUACIONS
SANITARIES SOBRE LA MEVA PERSONA
» -
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1] I quan, segons |'estat de la Ciencia no hi hagi expectatives de recuperacié sense que es produeixin
sequel-les que m’impedeixin una vida digna, segons jo ho entenc, i compatible amb el qué he
expressat en I'apartat primer d’aquesta declaracid.

Si, en el moment en qué em trobi en alguna de les situacions esmentades, estic embarassada, la
meva voluntat és que |'aplicacié d’aquest document quedi en suspens fins després del part, sempre
que hi hagi suficients garanties de qué el meu estat clinic no afecti negativament al fetus.

1] Si ] No ] No em pronuncio

[ len cas de dubte en la interpretacio d'aquest apartat, vull que es tingui en compte I'opinié del meu
representant.

IV. INSTRUCCIONS AL FINAL DE LA MEVA VIDA

1] Desitjo ser ates al final dela meva vida, a les seglients dependéncies, si és possible:
1] al meu domicili 1] a I'Hospital 1] Altres: especificar

1] Desitjo que es faciliti als meus éssers estimats i familiars I’'acompanyar-me en el moment final
de la meva vida, si ells aixi ho manifiesten

1] Desitjo assistencia espiritual al final de la meva vida, seguint la confessio religiosa:
1] Catolica ] Altres: especificar

[ len cas de dubte en la interpretacié d'aquests apartats, vull que es tingui en compte |'opinié del
meu representant.




V. DESIGNACIO DE REPRESENTANT/S (recomanat)

Si es donéssin les circumstancies descrites, i d’acord amb l'article 8 de la Llei 21/2000, designo les
seglients persones com a interlocutor/s i representant/s valid/s i necessari/s amb I'equip sanitari,
sempre que les seves decisions estiguin d’acord amb els meus desitjos expressats en aquest document:

Representant primer:

Sr./a. , major d'edat, amb el
DNI ndm. i amb domicili a ,
carrer , num. i teléfon ,
amb la seva conformitat.

Signatura d’acceptacié del/a representant primer:
Data:

Representant segon i substitut/a: en cas de renuncia o per qualsevol altra causa, si el/la
Representant nomenat anteriorment no pogués exercir la seva funci, nomeno com a
representant subtitut:

Sr./a. , major d'edat, amb el
DNI num. i amb domicili a ,
carrer , num. i teléfon ,
amb la seva conformitat.

Signatura d’acceptacié del/a representant segon:
Data:

Altres persones, I’opinio de les quals desitjo que siguin tingudes en compte:

Representant tercer:

Sr./a. , major d'edat, amb el
DNI num. i amb domicili a ,
carrer , num. i telefon ,
amb la seva conformitat.

Signatura d’acceptacié del/a representant tercer:

Data:
Representant quart:
Sr./a. , major d'edat, amb el
DNI ndm. i amb domicili a ,
carrer , num. i telefon ,
amb la seva conformitat.

Signatura d’acceptacid del/a representant quart:
Data:

Es el meu desig que totes les decisions en vers el meu estat siguin preses de manera:
Decisi6 final del primer representant o del substitut, després de realitzar consultes amb tota
la resta de representants.
Col-legiada entre tots ells ] Jerarquicament, amb vot de qualitat del primer.




VI. INSTRUCCIONS UN COP DETERMINADA LA MEVA MORT

- Donacié d’organs
Desitjo fer donacié dels meus organs i/o teixits per a ser emprats en transplantaments en benefici
d’altres persones que els poguéssin necessitar, conforme a allo que preveu la legislacid vigent.
Si |:| No |:| No en pronuncio
Desitjo donar la resta del meu cos per a la investigacié o per a la doceéncia universitaria, conforme
a allo que preveu la legislacio vigent.
Si ] No ] No en pronuncio

- Ritus religiosos

Desitjo que el meu sepeli segueixi els seglients oficis o ritus:
1] Laics ] Catolics ] Altres: especificar

- Voluntats sobre el desti del meu cos
Desitjo que els meus restes:
Siguin incinerats ] Siguin enterrats

- Altres instruccions que, dins d’aquest context no siguin contraries a l'ordenament juridic:
(especificar si es desitja)

|:| En cas de dubte en la interpretacié d'aquest apartat, vull que es tingui en compte I'opinié del meu
representant.

LLOC | DATA DE L'ATORGAMENT

Vull fer constar que aquesta declaracié ha estat realitzada de manera lliure i serena, amb plena
capacitat d’obrar i amb ple coneixement dels termes en que s’expressa i de les seves implicacions i que
aquesta és la meva voluntat ferma arribat el cas d’haver de consultar-se aquest document per tal de
fer-lo efectiu.

També desitjo expressar les seglients consideracions finals: (opcionals)

Nom: Sr./a. ,
DNI ndm.

A ,

A dia de de




DECLARACIO DELS TESTIMONIS

Els sotasignants, majors d’edat, declarem que la persona que signa aquest document de voluntats
anticipades ho ha fet plenament conscient, sense hagin pogut apreciar cap tipus de coaccio en la seva
decisid.

Aixi mateix, els sotasignants com a testimonis declarem no mantenir cap tipus de vincle familiar o
patrimonial amb la persona que signa aquest document.

Testimoni primer:

Sr./a. , major d'edat, amb el
DNI ndm. i amb domicili a ,
carrer , num. i telefon ,
Data:

Signatura del testimoni primer:

Testimoni segon:

Sr./a. , major d'edat, amb el
DNI num. i amb domicili a A
carrer , num. i telefon ,
Data:

Signatura del testimoni segon:

Testimoni tercer:

Sr./a. , major d'edat, amb el
DNI num. i amb domicili a ,
carrer , nam. i telefon ,
Data:

Signatura del testimoni tercer:

REVOCACIO
Jo, , major d'edat, amb el DNI
nam. , amb capacitat per prendre un decisi6 de manera lliure i amb la

informacidsuficient que m’ha permeés reflexionar,deixo sense efecte el document de voluntats
anticipades signat amb data

Signatura de 'atorgant

A dia de de







Tesi doctoral
El Document de Voluntats Anticipades a Catalunya.
Resultats de la seva aplicacid i propostes de millora.

Jordi Esquirol i Caussa

ANNEX Ill: Model d’opuscle promocional de les novetats sobre
el DVA
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Les novetats legislatives i de disseny que s’han aplicat recentment al Document de
Voluntats Anticipades (DVA) a Catalunya han anat encaminats a un millor Us d’aquest
recurs i a una més facil redaccid i registre i a una major usabilitat.

Per aquest motiu aquest opuscle vol promoure I'Us del DVA entre la ciutadania de
Catalunya, a través de la formacié de les persones que desitjen redactar-lo i a través
de I'explicacié de les noves mesures i dels nous mecanismes d’'una manera senzilla,
amena i precisa.

Signatura del responsable de I'entitat patrocinadora.

DOCS
UTILES




INTRODUCCIO AL DVA, CONCEPTE | UTILITATS

La dignitat dels éssers humans es basa en el respecte a la llibertat individual i a les
seves decisions.

El fonament del document de voluntats anticipades es troba en el respectei la
promocio de I'autonomia del pacient; autonomia que, mitjancant aquest document,
es perllonga quan aquest no pot decidir per ell mateix.

El Document de Voluntats Anticipades (DVA) és un escrit adrecat a coneixer i
respectar la voluntat de la persona quan aquesta, per causa de malaltia permanent,
no pugui expressar-la de manera entenedora.

A través del DVA:
e [|'equip sanitari coneix i pot respectar la llibertat del pacient, i

e les persones més properes al pacient poden coneixer les seves voluntats de
manera precisa.

Les instruccions expressades al DVA han de ser seguides pels professionals sanitaris
guant a la cura del pacient, per tal de respectar la seva llibertat individual i la seva
dignitat.

El DVA ha de ser redactat després d’un periode de reflexié i de consultes amb el
professional sanitari de confianca i amb les persones més properes. Ha de tenir una
redaccié clara i seguir una estructura que asseguri la seva concrecid, en total llibertat
i sense cap mena de coercid, expressant estrictament els desitjos de la persona que el
redacta.

El registre del DVA és fonamental per tal que els equips
sanitaris puguin coneixer la seva existencia i el seu contingut,
per tal de poder ser complert donat el cas.

El DVA es redacta, signa i registra quan la persona ho decidei, i
pot ser modificat o anul-lat en qualsevol moment en que aixi ho
trobi adequat la persona que I’hagi redactat.




LES NOVETATS AL DVA

LA REDACCIO DEL DVA:

La reflexio previa

Previ a la redaccié d’'un DVA, és necessari un periode de reflexioé previa i de consulta,
si s’escau, amb el professional sanitari de confianca i amb les persones properes
(familiars, amics, etc.).

Per aix0, el nou model de DVA té a I'’encapcalament quatre preguntes sobre si aquest
procés ha estat satisfactori i suficient, i per assegurar que no s’ha exercit cap mena de
pressié ni coercid a la persona per redactar el seu DVA.

Valors personals

En I'epigraf sobre els criteris que es desitja que es tinguin en compte s’hi inclouen
alguns valors personals quant a I'esquema personal de cadascu.

Aguests valors es refereixen al concepte personal de valoracié de la Qualitat de Vida i
als valors que la persona considera, de manera personal, que son lligats a la dignitat i
a la Qualitat de Vida.

Els proposats inclouen les capacitats de comunicacid i de manteniment de la
independencia personal, el valor de la vida en cas de manca d’aquestes capacitats.

Aquests valors poden ser acceptats (estar-hi d’acord) per la persona que fa el DVA,
poden ser rebutjats (no estar-hi d’acord) o pot no manifestar-se respecte a un o més
dels proposats.

Aixi mateix, pot afegir-ne de nous, si és escaient.

Recordem: la persona que redacta el DVA ha de
contestar de manera lliure i personal a aquestes
qliestions.




LES NOVETATS AL DVA

LA REDACCIO DEL DVA:

Malalties i afeccions que solen ser objecte de ser incloses

El seglient apartat fa referéncia a les malalties i afeccions que amb més freqliéncia
solen produir un estat permanent de manca de consciéncia i impedeixen el pacient
de comunicar les seves preferencies.

S’inclouen estats tals com el coma irreversible, el cancer en estat terminal, la
demeéncia greu o altres afeccions que fan, de manera previsiblement irreversible, que
el pacient no pugui manifestar la seva voluntat i depengui totalment del suport técnic
per al manteniment de la seva vida.

Un altre cop, i per respectar estrictament la llibertat individual, la persona pot
acceptar, rebutjar o no manifestar-se en cada un dels casos proposats i afegir, si
s’escau, alguna altra circumstancia que pugui aplicar-se al cas.

Recordem: la persona que redacta el DVA ha de contestar de manera lliure i
personal a aquestes qliestions.
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LES NOVETATS AL DVA

LA REDACCIO DEL DVA:

Actuacions terapeutiques

En aquest apartat, s’hi inclouen les tecniques sanitaries que més freqlientment s’han
d’aplicar a les persones que sofreixen els estats de malaltia inclosos en I'epigraf
anterior.

Algunes d’aquestes tecniques sanitaries podrien incloure’s en ['anomenat
acarnissament terapeutic, que consisteix en la lluita per tots els mitjans técnics que
siguin necessaris per al manetniment indefinit de la vida del pacient.

Aquest acarnissament terapéutic sovint es considera una reduccié de la dignitat
humana, pel fet de mantenir en vida un pacient sense possibilitats de curacié de
manera indefinida, tot i podent produir un sofriment fisic o psiquic al propi pacient i a
la seva familia.

Les actuacions sanitaries incloses en els models acostumen a ser:

e mesures de suport vital (respiracio assistida permanent, alimentacio per sonda
enteral o parenteral,

e tractaments de pal-liacié del dolor
e tractaments experimentals o d’eficacia no demostrada
e mesures de ressucitacié en cas d’aturada cardio-respiratoria

Un altre cop, i per respectar estrictament la llibertat individual, la persona pot
acceptar, rebutjar o no manifestar-se en cada un dels casos proposats i afegir, si
s’escau, alguna altra circumstancia que pugui aplicar-se al cas.

Recordem: la persona que redacta el DVA ha de
contestar de manera lliure i personal a aquestes
qliestions.




LES NOVETATS AL DVA

DESIGNACIO DE REPRESENTANT/S

Pot ser de gran importancia per al respecte de la llibertat del pacient el nomenament
d’un o més representants, persones de confianca de la persona que redacta el DVA,
que seran les encarregades de interactuar amb I'equip sanitari i resoldre els dubtes
que puguin sorgir.

En cas de nomenar-se més d’un representant, es dén opcid a que entre ells arribin a
les decisions de manera consensuada o que |'opinié d’un d’ells tingui preeminéncia
sobre els altres.

INSTRUCCIONS DESPRES DE LA MORT

Es molt freqiient que al voltant de la mort d’una persona no es coneguin quines eren
les seves preferencies quant a temes tals com:

e la preferéncia sobre I'assistencia espiritual que vol rebre abans de la mort
e la donacid d’organs i teixits

e les preferéncies sobre I’'enterrament o la incineracio

e les preferéncies sobre els actes religiosos o laics en els ritus

En els models proposats s’inclouen aquests aspectes, per respectar els desitjos, els
valors i la dignitat de la persona.




LES NOVETATS AL DVA

L’ATORGAMENT DEL DVA

Seguint les novetats en les normatives sobre les voluntats anticipades, el DVA
redactat pot ser atorgat i validat:

e davant un notari

e davant tres testimonis adults i, al menys dos d’ells, sense relacié familiar ni
patrimonial amb I'atorgant

e davant del personal encarregat del Registre de Voluntats Anticipades de
Catalunya

L’atorgament i signatura del DVA en les condicions establertes déna total validesa al
document. De tota manera, es recomana el registre del DVA per fer que la seva
utilitzacio sigui més agil i possible en cas necessari.

EL REGISTRE DEL DVA

El fet de registrar el DVA al Registre de Voluntats Anticipades de Catalunya fa que
donades les circumstancies i arribat el cas, tots els professionals de la medicina de
I’Estat espanyol que tinguin cura del cas puguin consultar-lo i I’hagin d’aplicar.

La informacié continguda al DVA és totalment confidencial i privada, es conserva de
manera segura i només podra ser accessible a les persones responsables del pacient
en el cas que sigui d’aplicacié, mitjangant un aplicatiu de seguretat i amb les claus del
professional sanitari i la clau privada del pacient.




LES NOVETATS AL DVA

QUESTIONS | PREGUNTES MES FREQUENTS*

* Modificat de
http://www.gencat.cat/salut/depsalut/html/ca/dir3353/pregfreqdva.pdf

1. Que és un Document de Voluntats Anticipades?

Es tracta d’'un document que voste realitza, el contingut del qual consisteix en unes
instruccions que ddna al seu equip assistencial sanitari on hi fa constar quin tipus
d’atencié medica desitjaria o no rebre al final de la vida en el cas de trobar-se en una
situacié d’incapacitat per prendre decisions i comunicar-se.

2. Quin és I'objectiu d’un Document de Voluntats anticipades?

El DVA promou el principi étic i legal de I'autonomia del pacient a I’hora de prendre
decisions relatives a la salut, fins i tot quan aquest ja no pot decidir per si mateix.

3. Qui pot formalitzar un DVA?

Qualsevol persona major d’edat i en plenes capacitats pot expressar de manera lliure i
anticipadament les instruccions a tenir en compte quan les circumstancies no i
permetin expressar personalment la seva voluntat.

4. Que s’entén per una persona capacitada per prendre decisions médiques?

La persona que té I'enteniment suf icient per comprendre el seu diagnostic, aixi com
els beneficis, riscos i alternatives del tractament proposat.

5. Quan és el moment més aconsellable per fer un DVA?
El millor moment per fer un DVA és quan el pacient conserva les plenes capacitats.
6. Per escrit o verbalment?

Tant les instruccions verbals com per escrit han d’ésser tingudes en compte pels
professionals sanitaris que el tractaran.

L'interes del DVA és el fet d’ésser un document per escrit, ja que les instruccions
escrites son més efectives perqué disminueixen els malentesos i la possibilitat de
dubtes per part de metges, familiars o altres persones properes.

De tota manera, sempre que la persona conservi les capacitats, si expressa una
voluntat de viva veu després d’haver realitzat el DVA el que tindra val idesa sera la
voluntat de viva veu.



http://www.gencat.cat/salut/depsalut/html/ca/dir3353/pregfreqdva.pdf

7. Per qué em convé fer un DVA?

Per una banda, el DVA li permetra exercir el seu dret a decidir sobre |'atencié medica
gue desitja. Per altra banda, el DVA ajuda a descarregar de I'angoixa que genera als
familiars i amics el fet d’haver de decidir per voste.

8. Hi ha un DVA que sigui I’oficial?

No hi ha cap DVA que sigui I'of icial. Existeixen diferents models que li poden servir de
guia.

9. Queé he d’escriure al meu DVA?

El contingut del DVA és lliure i no esta estandarditzat perquée depén de la singularitat
de la persona que I'escriu. Existeixen diversos models de DVA i recomanacions de
contingut que el poden ajudar a concretar les seves instruccions.

10. Quins tipus de contingut podria escriure al meu DVA?

Alguns cont inguts del seu DVA poden consistir en: designar un representant,
descriure quins tractaments medics acceptaria o rebut jaria a la fi de la vida i demanar
cures pal-liatives, entre d’altres.

11. Que son les mesures de suport vital?

Sén aquells procediments que reprodueixen de manera art ificial aquelles funcions
vitals basiques que el pacient ja no pot realitzar per ell mateix degut al seu estat de
salut.

L'object iu de les mesures de suport vital és el manteniment de la vida i no la curacio.
Exemples de mesures de suport vital son:

- el ventilador mecanic, un aparell que I'ajuda a respirar,

- I'alimentacid i hidratacio artificials, per via venosa o per sonda,

- I"'administracié de medicacio per a evitar infeccions,

- la dialisi, per a extreure les toxines dels ronyons quan aquests no funcionen,

- la reanimacié cardiopulmonar (RCP), utilitzada en cas de parada
cardiorespiratoria.

12. Quins tractaments puc sol-licitar al meu DVA?

Pot demanar un tractament 'objectiu del qual sigui millorar la qualitat de vida i no el
guariment.

Aquestes mesures s’anomenen cures pal-liatives i consisteixen en el conjunt de
procediments que tenen per objecte proporcionar comoditat i evitar el dolor i el
sofriment.




13. Al DVA puc especificar voluntats relatives a la meva persona un cop mort?

Si, pot especificar voluntats relatives a la donacié d’organs, donacié del cos per a la
investigacid cient ifica, o la voluntat sobre I'enterrament o la incineracié, entre
d’altres. Tingui present, pero, que possiblement I'autoritat i la potestat respecte a
algunes d’aquestes “altres consideracions” no pertanyi als metges sind a altres figures
professionals, a qui s’haura d’acudir per tal d’assegurar-ne I'acompliment.

14. Que és un representant?

El representant és una persona de plena confianca designada al DVA per voste, que ha
de coneixer els seus valors i la seva voluntat tot tenint facultats per interpretar-la i apl
icar-la.

La seva funcid consisteix a fer d’interlocutor amb el metge o I'equip sanitari quan
vosté no pugui expressar la seva voluntat per si mateix. De tota manera, vosté pot
limitar I’actuacié del representant en funcié de la conf ianca que diposit i en ell. El fet
de designar un representant no és obligatori perd si molt aconsellable.

15. Qui pot ser un representant?
Un persona adulta que conservi les seves plenes capacitats.
16. Es recomanable designar un o més representants substituts?

Aguesta opcid és molt recomanable ja que pot donar-se el cas que el primer
representant designat es trobi impossibilitat per a exercir la seva funcid i per donar
lloc al debat entre ells en els casos de dubte.

17. Qui no pot ser un representant?

Convé que el representant no sigui cap dels testimonis del document, ni el metge
responsable que haura d’executar les seves decisions, ni el personal sanitari que hi
tingui vinculacio.

Aix0 no exclou que puguin ser representants persones en quée, per la vinculacid
afectiva o de parentiu amb el pacient, calgui suposar que donaran prioritat als
interessos d’aquest.

18. Puc fer constar al DVA els noms de les persones que no vull que prenguin
decisions relatives a la meva salut?

Si, pot especificar al document els noms de les persones que no vol que prenguin
decisions relatives a la seva salut.

19. Quan comencga a exercir la seva autoritat el representant?

El representant comenca a exercir la seva funcié quan la persona que ha realitzat el
DVA ja no esta capacitada per prendre decisions mediques i comunicar-les. Un metge
haura determinat préviament que el pacient ha perdut aquestes capacitats.




20. Quins son els dret i les responsabilitats del representant?

El representant tindra accés a tota la informacid necessaria per a prendre les decisions
mediques relat ives a vosté. Un representant pot també participar en discussions i
reunions concernents a la salut del pacient, i, si és pertinent , pot decidir quina
informacié medica sobre voste se li procurara a altres persones. En relacié a les
decisions que pren el representant, si el DVA inclou instruccions especifiques sobre
I’assisténcia sanitaria, el representant les haura de respectar i defendre. | si el DVA no
determina que s’ha de fer en certes circumstancies, Ilavors és el representant qui
decidira.

El representant no ha de substituir els interessos, desitjos, valors o creences del
pacient pels seus sind seguir els del pacient. Voste pot limitar I'ambit en el qual vol
gue el seu representant actui.

21. Fins a quin punt s’ha de tenir en compte un DVA?

L’existéncia de DVAs comporta |'obligacid legal i ética de tenir-los en compte per part
dels professionals sanitaris; ara bé, aixd sempre sota una lectura critica i prudent que
port i a una decisid6 basada en el respecte a la voluntat del pacient sempre que
aquesta no impliqui una accié contra I'ordenament juridic explicit, contra les bones
pract iques mediques (tenint en compte que el pacient té dret a la limitacié o negativa
al tractament) o que sorgeixi una situacié no prevista en la qual se’ns plantegi el dubte
sobre si en aquest cas el malalt mantindria la lletra del contingut del DVA.

22. Es tindra en compte en situacié d’emergéncia?

En una situacié d’emergencia l'equip sanitari ha d’actuar molt rapidament i
possiblement no tingui coneixement de la seva voluntat, pero després d’haver superat
la situacié d’emergencia hi ha I'opcid de retirar els tractaments que voste no desitgi.

23. Es necessari comptar amb la preséncia i I'ajut d’un metge en la realitzacio i
I’aplicacio del DVA?

No és necessari comptar amb la preséncia d’'un metge pero si que és cert que pot ser
de gran ajuda a I'hora d’orientar en la presa d’algunes decisions, a vosté en el
moment de redactar-lo i al seu representant en el moment de la seva aplicacid.

24. Quina és la funcio dels centres assistencials davant els DVAs?

Els centres assistencials han d’ajudar a la realitzaci6 del DVA proporcionant
professionals sanitaris amb els coneixements i la formacid necessaria per poder
informar i orientar sobre la manera de confeccionar un DVA.




25. Com formalitzo o valido el meu DVA?

Es necessari que vosté garanteixi la seva ident itat , aixi com la seva capacitat, que
coneix el contingut del DVA i que aquest es correspon amb la seva voluntat. Per tal de
garantir aquests requisits de validesa, el DVA s’ha d’atorgar davant d’un notari, amb
intervencio de tres testimonis o davant la persona encarregada del Registre.

26. Quins son els requisits de validacio del DVA davant tres testimonis?

La llei exigeix que els tres testimonis siguin majors d’edat , que tinguin la capacitat
d’obrar i que, com a minim, dos d’ells no tinguin relacié de parentiu fins al segon grau
ni estiguin vinculats amb voste per relacié patrimonial.

27. Un cop validat, és també efectiu el meu DVA?

No. El DVA té validesa un cop escrit i signat per vosté i pel notari, el funcionari del
Registre o els testimonis, perd no és fa efectiu fins que vosté perd les seves capacitats
de decisid i comunicacio.

28. Que cal fer amb el DVA un cop formalitzat?

Per tal que es compleixin les instruccions del DVA cal que voste o, en cas d’incapacitat
de fet, un representant, lliuri el document al centre sanitari en el qual vosté sera ates
per tal que s’inclogui a la seva historia clinica. Per tal de garantir la difusié del seu
DVA, també és convenient que en faci diverses copies i les entregui al seu
representant i persones properes.

29. Cal que registri el meu DVA?

El Departament de Salut disposa d’un registre centralitzat de documents de voluntats
anticipades per difondre’ls i facil-litar-ne I'accés independentment d’on es trobi el
titular. Es aconsellable que registri el DVA per garantir al maxim la seva difusio, pero
recordi que aixo no li déona més val idesa legal. Si el DVA ha estat validat davant notari
o de la persona encarregada del Registre, aquests seran els encarregats de registrar el
document , de manera que no cal que ho faci I'atorgant . Si el document ha estat
validat davant tres testimonis, la responsabilitat de registrar-lo recau sobre I’atorgant.

30. Si vull registrar el meu DVA, quina és la documentacio que he d’aportar?

(aquesta opcid només és necessaria en cas d’haver validat el DVA a través de tres test
imonis en comptes de la notarialo la registral).

- El full de sol-licitud emplenat degudament amb lletra majuscula i signat.

- Una fotocopia d’aquest full de sol-licitud perqué pugui ser retornat amb el
segell del registre.

- EI DVA amb totes les signatures.

- Les fotocopies compulsades dels DNIs de voste i dels testimonis




31. On he de portar el DVA perque sigui registrat?

Pot entregar-lo al seu centre de salut habitual o a I'oficina de la Generalitat amb
registre més propera des d’on I’'enviaran al Departament de Salut, o pot adrecar-se
directament al mateix Departament, situat a la Travessera de les Corts 131-159,
Pavellé Ave Maria (Barcelona).

32. Té caducitat un DVA?

Un cop realitzat el DVA no té caducitat i, per tant, té efectivitat fins la mort de la
persona atorgant, pero és molt convenient que es revisi i renovi periodicament,
sobretot si han esdevingut fets no contemplats en el document anterior.

33. Es pot canviar o revocar un DVA?

Es recomanable que el DVA sigui revisat en cas que s’esdevinguin canvis en el seu
estat de salut o per adequar-lo millor als avengos de la técnica cientifica. Un DVA es
pot canviar o revocar sempre i quan |I'atorgant conservi les seves plenes capacitats. Es
recomana destruir el DVA que ja no es considera valid i les copies entregades a altres
persones, i a I'equip medic.

34. Es necessari un advocat per modificar alguna de les voluntats expressades al
DVA?

No és necessaria la presencia de cap advocat per modificar alguna de les voluntats
expressades al DVA. Sempre que la persona conservi les plenes capacitats pot canviar
la seva decisid i sera aquesta ultima decisio la que sera respectada.

35. Quins son alguns dels plantejaments que em podria fer en relacié al que
consideraria una bona fi de la vida?

- Quina és la meva jerarquia de valors morals?
- Que és per a mi la dignitat i en quines situacions sentiria que I’he perduda?

- Amb quin tipus de limitacions estaria disposat a viure? (com ara: no poder
alimentar-me, hidratar-me i respirar per mi mateix)

- Si tinc creences religioses, fins a quin punt influencien en la meva visid del
mon?
- Com n’és d’important per a mi poder reconéixer la familia i altres persones
properes?
- Sota quines circumstancies preferiria la mort abans que continuar vivint?
36. Es interessant reflexionar sobre I’esdeveniment de la mort?

Aquesta decisio és solament de vosté. En la nostra societat I'esdeveniment de la mort
és una qulestido que tendeix a ser marginada com a tema de reflexid, pero es tracta
d’un esdeveniment natural i comu a tots els éssers vius. Aixi, és convenient plantejar-
se la possibilitat d’encarar-lo com a objecte de reflexié o de dialeg amb persones
properes.




LES NOVETATS AL DVA

DOCUMENTS TIPUS

Als annexos | i Il es proposen dos models de Document de Voluntats Anticipades
valids i que respecten la legislacié vigent i contenen els apartats i els casos més
freqlents.

La diferencia basica entre els dos documents proposats és que el segon d’ells conté
una informaci® més amplia i concreta quant a les malalties i afeccions i a les
actuacions sanitaries per a cada suposit; es tracta d’'un document més detallat, més
concret pero d’una més alta necessitat de comprensié de tots els termes inclosos; per
tant, la redaccié d’aquest segon model exigira una més gran quantitat d’informacié i
de reflexid sobre cada un dels casos i de les actuacions sanitaries, pero a canvi donara
una informacié més exhaustiva als equips médics i als representants en cas de ser
aplicat.

De tota manera, qualsevol document que contingui els epigrafs necessaris segons la
normativa vigent és igualment valid.
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http://www.boe.es/boe/dias/2008/08/21/pdfs/A35080-35115.pdf [amb accés el 24/04/2010].

Ley 3/2001, de 28 de mayo, reguladora del consentimiento informado y de la historia clinica de los
pacientes. Disponible a:
http://www.sergas.es/MostrarContidos N3 T02.aspx?ldPaxina=20103&uri=/Docs/SanidadeCompro
miso/Galicialey3-2001.pdf&hifr=12458&seccion=0 [amb accés el 24/04/2010].

Ley 3/2005, de 7 de marzo, de modificacion de la Ley 3/2001, de 28 de mayo, reguladora del
consentimiento informado y de la  historia clinica de los pacientes. Disponible a:
http://www.sergas.es/MostrarContidos N3 T02.aspx?ldPaxina=20103&uri=/Docs/SanidadeCompro
miso/Galicialey3-2005.pdf&hifr=12458&seccion=0 [amb accés el 24/04/2010].

Decreto 259/2007, de 13 de diciembre, por el que se crea el Registro gallego de instrucciones previas
sobre cuidados % tratamiento de la salud. Disponible a:
http://www.sergas.es/MostrarContidos N3 _T02.aspx?IdPaxina=20103&uri=/Docs/SanidadeCompro
miso/Decreto259 2007REGAIP cas.pdf&hifr=1245&seccion=0 [amb accés el 24/04/2010].

Informe anual del Sistema Nacional de Salud 2007, Galicia. Informes, Estudios i Investigacion.
Ministerio de Sanidad y Politica Social. Madrid 2007:82-83 i 90. Disponible a:
http://www.msc.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/equidad/informeAnual2007/GaliciaSNS20
07.pdf [amb accés el 24/04/2010].

Guia de instruccidns previas sobre coidados e tratamento da saude. Xunta de Galicia. Conselleria de
Sanidade. 2008. Disponible a:



http://www.ararteko.net/RecursosWeb/DOCUMENTOS/1/9_1641_3.pdf
http://defensorusuarios.saludextremadura.com/docs/lsaludextremadura.pdf
http://doe.juntaex.es/pdfs/doe/2005/820O/05010003.pdf
http://doe.juntaex.es/pdfs/doe/2005/820O/05010003.pdf
http://doe.juntaex.es/pdfs/doe/2007/1210O/07040335.pdf
http://www.juntaex.es/consejerias/sanidad-dependencia/common/documentos_pdf/folleto_ultimas_voluntades.pdf
http://www.juntaex.es/consejerias/sanidad-dependencia/common/documentos_pdf/folleto_ultimas_voluntades.pdf
http://www.areasaludbadajoz.com/datos/atencion_primaria/Documento%20de%20voluntades%20anticipadas.pdf
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http://www.sergas.es/MostrarContidos N3 T02.aspx?ldPaxina=20103&uri=/Docs/SanidadeCompro
miso/GuiaRegaip.pdf&hifr=1250&seccion=0 [amb accés el 24/04/2010].

Documento de Instrucciones Previas de La Rioja. Direccion General de Aseguramiento, Acreditacién y
Prestaciones.  Consejeria de  Salud. Gobierno de Lla Rioja. Disponible  a:
http://www.riojasalud.es/usuarios/documento-de-instrucciones-previas-de-la-rioja [amb accés el
25/05/2010].

Ley 2/2002, de 17 de abril, de Salud. Boletin Oficial de La Rioja, 23 de abril de 2002;49:1763.
Disponible a: http://www2.larioja.org/pls/dad user/G04.texto integro?p cdi_accn=33-81401 [amb
accés el 24/04/2010].

Ley 9/2005, de 30 de septiembre, reguladora del documento de instrucciones previas en el dmbito de
la sanidad. Disponible a: http://www.boe.es/boe/dias/2005/10/21/pdfs/A34392-34395.pdf [amb
accés el 24/04/2010].

Decreto 30/2006, de 19 de mayo, por el que se regula el Registro de Instrucciones Previas de La Rioja.
Disponible a:
http://www?2.larioja.org/pls/dad _user/G04.ampliarTexto?p url=G04.texto_integro|p cdi_accn=58-
163630Santerior=A [amb accés el 24/04/2010].

Orden 8/2006, de 26 de julio, de la Consejeria de Salud, sobre la forma de otorgar documento de
instrucciones previas ante personal de la administracion. Disponible a:
http://www?2.larioja.org/pls/dad user/G04.texto integro?p cdi accn=1732-168424 [amb accés el
24/04/2010].

Registro de Instrucciones Previas. Direccion General de Aseguramiento, Acreditacion y Prestaciones.
Consejeria de Salud. Gobierno de La Rioja. Disponible a:
http://www?2.larioja.org/pls/dad user/G031.ver actuacion?p act codi=15047 [amb accés el
24/04/2010].

Informe anual del Sistema Nacional de Salud 2007, La Rioja. Informes, Estudios i Investigacidn.
Ministerio de Sanidad vy Politica Social. Madrid 2007:15-16 i 32. Disponible a:
http://www.msc.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/equidad/informeAnual2007/LaRiojaSNS2
007.pdf.

Captura de solicitudes. Registro de instrucciones previas de La Rioja. Disponible a:
http://iasl.larioja.org/formu/captura/index.jsp?&dep _abr=SA&act codi=15047 (a aquesta pagina
només s’hi pot accedir amb un Certificat Digital valid) [amb accés el 24/04/2010].

Direccion General de Aseguramiento, Acreditaciéon y Prestaciones. Documento de instrucciones
previas. Guia del usuario. Consejeria de Salud del Gobierno de La Rioja. Disponible a:
http://www.riojasalud.es/ficheros/ultimas_voluntades.pdf [amb accés el 24/04/2010].

Modelo Documento de Instrucciones Previas. Guia de instrucciones previas para los usuarios.
Disponible a: http://www.riojasalud.es/ficheros/modelo-
documento%20de%20instrucciones%20previas.pdf [amb accés el 24/04/2010].

El Ciudadano y el Sistema Sanitario. Instrucciones previas. Portal de Salud de la Comunidad de Salud.
Salud Mardid. Comunidad de Madrid. Disponible a:
http://www.madrid.org/cs/Satellite?cid=1156329829777&language=es&pagename=PortalSalud/Pag
e/PTSA pintarContenidoFinal&vest=1156329829777 [amb accés el 24/04/2010].

Ley de la C.A. de Madrid 3/2005, de 23 de mayo, por la que se regula el ejercicio del derecho a
formular instrucciones previas en el dambito sanitario y se crea el registro correspondiente.
Disponible a: http://www.lexureditorial.com/boe/0511/18452.htm [amb accés el 24/04/2010].

Decreto 101/2006, de 16 de noviembre, del Consejo de Gobierno, por el que se regula el Registro de
Instrucciones Previas de la Comunidad de Madrid. Disponible a:
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http://www.msc.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/equidad/informeAnual2007/LaRiojaSNS2007.pdf
http://www.msc.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/equidad/informeAnual2007/LaRiojaSNS2007.pdf
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http://www.madrid.org/wleg/servlet/Servidor?opcion=VerHtmI&nmnorma=4382&cdestado=P [amb
accés el 25/05/2010].

Orden 2191/2006, de 18 de diciembre, por la que se desarrolla el Decreto 101/2006, de 28 de
noviembre, por el que se regula el Registro de Instrucciones Prevas de la Comunidad de Madrid y se
establecen los modelos oficiales de los documentos de solicitud de inscripcion de las Instrucciones
Previas y de su revocacion, modificacién o sustitucion. Disponible a:
http://www.madrid.org/cs/BlobServer?blobcol=urldata&blobtable=MungoBlobs&blobkey=id&blobw
here=1158614987345&blobheader=application/pdf [amb accés el 25/05/2010].

Orden 645/2007, de 19 de abril, del Consejero de Sanidad y Consumo, por la que se regula el
otorgamiento de las Instrucciones Previas, su modificacion, sustitucion y revocacién ante el personal
al servicio de la Administracion. Disponible a:
http://www.madrid.org/cs/Satellite ?blobcol=urldata&blobheader=application%2Fpdf&blobkey=id&
blobtable=MungoBlobs&blobwhere=1202745514506&ssbinary=true [amb accés el 24/04/2010].

Informe anual del Sistema Nacional de Salud 2007. Informes, Estudios i Investigacion. Ministerio de
Sanidad y Politica Social. Madrid 2007:15,41,43. Disponible a:
http://www.msps.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/equidad/informeAnual2007/MadridSNS
2007.pdf [amb accés el 24/04/2010].

Informe anual del Sistema Nacional de Salud 2007. Informes, Estudios i Investigacion. Ministerio de
Sanidad y Politica Social. Madrid 2007:15. Disponible a:
http://www.msps.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/equidad/informeAnual2007/informe.pdf
[amb accés el 08/05/2010].

Informe anual del Sistema Nacional de Salud 2007. Informes, Estudios i Investigacién. Ministerio de
Sanidad y Politica Social. Madrid 2007:41. Disponible a:
http://www.msps.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/equidad/informeAnual2007/informe.pdf
[amb accés el 08/05/2010].

Registro Murciano de Instrucciones Previas. Murcia Salud. Consejeria de Sanidad y Consumo. Region
de Murcia. Disponible a: http://www.murciasalud.es/pagina.php?id=78223 [amb accés el
24/04/2010].

Ley 4/1994, de 26 de juiol, de Salud de la Regidon de Murcia. Disponible a:
http://www.extfiles.murciasalud.es/recursos/ficheros/28646-Borm1994-N178-P7115-
Marginal10133.pdf [accés el 08/05/2010].

Decreto n2 80/2005, de 8 de julio, por el que se aprueba el reglamento de instrucciones previas y su
registro. Disponible a: http://www.extfiles.murciasalud.es/recursos/ficheros/70265-Borm2005-
N164-P17253.pdf [amb accés el 25/04/2010].

Decreto de Instrucciones Previas y su Registro. Regién de Murcia Digital. Disponible a:
http://www.regmurcia.com/servlet/s.SI?sit=c,98,m,2141&r=ReP-22214-DETALLE REPORTAJES [amb
accés el 25/04/2010].

Testamento Vital o Declaracién de Instrucciones Previas. Regiéon de Murcia Digital. Disponible a:
http://www.regmurcia.com/servlet/s.SI?sit=c,98,m,2094&r=ReP-22201-
DETALLE REPORTAJESPADRE [amb accés el 25/04/2010].

Testamento Vital o Declaracién de Instrucciones Previas. Regién de Murcia Digital. Disponible a:
http://www.regmurcia.com/servlet/s.SI?sit=c,98,m,2094&r=ReP-22279-
DETALLE_REPORTAJESPADRE [accés el 08/05/2010].

Guia explicativa de la normativa regional del documento de instrucciones previas. Programa de
seguridad del paciente en la region de Murcia. Disponibel a:
http://www.murciasalud.es/pagina.php?id=78225 [amb accés el: 25/05/2010].
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Registro de voluntades anticipadas. Disponible a:
http://www.navarra.es/home_es/servicios/ficha/3012/Registro-de-Voluntades-Anticipadas [amb
accés el 25/04/2010].

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. Boletin Oficial de Navarra n2258 — 13 de mayo de 2002.
Disponible a: http://www.navarra.es/home_es/Actualidad/BON/Boletines/2002/58/Anuncio-2/
[amb accés el 25/04/2010].

Ley Foral 29/2003, de 4 de abril, por la que se modifica parcialmente la Ley Foral 11/2002, de 6 de
mayo, sobre los derechos del paciente a la voluntades anticipadas, a la informacion y a la
documentaciéon clinica (BOE ndm. 120 de 20 de mayo de 2003). Disponible a:
http://www.belt.es/legislacion/reciente/pdf/leyforal 20 may.pdf [accés el 08/05/2010].

Registro de voluntades anticipadas. Disponible a:
http://www.navarra.es/home_es/servicios/ficha/3012/Registro-de-Voluntades-
Anticipadas#presentacion [amb accés el 25/04/2010].

Decreto foral 140/2003, de 16 de junio, por el que se regula el registro de voluntades anticipadas.
Disponible a: http://www.aeds.org/legislacion/navarra df1402003.htm [accés el 08/05/2010].

Documento de Voluntades Anticipadas. Disponible a:
http://www.navarra.es/home _es/Temas/Portal+de+la+Salud/Ciudadano/Atencion+sanitaria/Mis+de
rechos+y+deberes/Documento+de+Voluntades+Anticipadas.htm [amb accés el 25/05/2010].

Voluntades anticipadas. Derechos y obligaciones. Informacién a la Cidadania. Disponible a:
http://www.san.gva.es/cas/ciud/voluntades.html [amb accés el 25/04/2010].

Ley 1/2003, de 28 de enero, de la Generalitat, de Derechos e Informacién al Paciente de la
Comunidad Valenciana [2003/1150]. Disponible a:
http://www.san.gva.es/cas/comun/pdf/Ley 1 2003 GV.pdf [amb accés el 25/04/2010].

Decret 168/2004, de 10 de setembre, del Consell de la Generalitat, que regula el Document de
Voluntats Anticipades i crea el Registre Centralitzat de Voluntats Anticipades de la Comunitat
Valenciana. Disponible a: http://www.san.gva.es/val/ciud/pdf/decreto168-
2004voluntadesanticipadas.pdf [accés el 08/05/2010].

Ordre de 25 de febrer de 2005, de la Conselleria de Sanitat, de desplegament del Decret 168/2004,
de 10 de setembre, del Consell de la Generalitat, pel qual es regula el Document de Voluntats
Anticipades i es crea el Regitre Centralitzat de Voluntats Anticipades. Disponible a:
http://www.docv.gva.es/portal/portal/2005/03/15/pdf/doc/2005 2829.pdf [accés el 08/05/2010].

Decret 168/2004, de 10 de setembre, del Consell de la Generalitat, que regula el Document de
Voluntats Anticipades i crea el Registre Centralitzat de Voluntats Anticipades de la Comunitat
Valenciana. Disponible a: http://www.san.gva.es/cas/ciud/pdf/decreto168-
2004voluntadesanticipadas.pdf [amb accés el 25/04/2010].

Sanidad establece los puntos de registro de las Voluntades Anticipadas. Actualitat del Consell.
Generalitat Valenciana. Disponible a:
http://www.san.gva.es/cas/inst/prensa/docs/registrovoluntades.pdf [amb accés el 25/04/2010].

Europapress.es. Mas de 8.400 valencianos inscriben sus voluntades anticipadas desde 2005.
Disponible a:  http://www.europapress.es/comunitat-valenciana/noticia-mas-8400-valencianos-
inscriben-voluntades-anticipadas-2005-20091225194524.html [amb accés el 25/04/2010].

Conselleria de Sanitat. Generalitat Valenciana. Guia de les voluntats anticipades. Disponible a:
http://www.san.gva.es/comun/pdf/v10792005.pdf [amb accés el 25/04/2010].

Conselleria de Sanitat. Generalitat Valenciana. Guia de les voluntats anticipades. Disponible a:
http://www.san.gva.es/comun/pdf/v10792005.pdf [amb accés el 25/04/2010].



http://www.navarra.es/home_es/servicios/ficha/3012/Registro-de-Voluntades-Anticipadas
http://www.navarra.es/home_es/Actualidad/BON/Boletines/2002/58/Anuncio-2/
http://www.belt.es/legislacion/reciente/pdf/leyforal_20_may.pdf
http://www.navarra.es/home_es/servicios/ficha/3012/Registro-de-Voluntades-Anticipadas#presentacion
http://www.navarra.es/home_es/servicios/ficha/3012/Registro-de-Voluntades-Anticipadas#presentacion
http://www.aeds.org/legislacion/navarra_df1402003.htm
http://www.navarra.es/home_es/Temas/Portal+de+la+Salud/Ciudadano/Atencion+sanitaria/Mis+derechos+y+deberes/Documento+de+Voluntades+Anticipadas.htm
http://www.navarra.es/home_es/Temas/Portal+de+la+Salud/Ciudadano/Atencion+sanitaria/Mis+derechos+y+deberes/Documento+de+Voluntades+Anticipadas.htm
http://www.san.gva.es/cas/ciud/voluntades.html
http://www.san.gva.es/cas/comun/pdf/Ley_1_2003_GV.pdf
http://www.san.gva.es/val/ciud/pdf/decreto168-2004voluntadesanticipadas.pdf
http://www.san.gva.es/val/ciud/pdf/decreto168-2004voluntadesanticipadas.pdf
http://www.docv.gva.es/portal/portal/2005/03/15/pdf/doc/2005_2829.pdf
http://www.san.gva.es/cas/ciud/pdf/decreto168-2004voluntadesanticipadas.pdf
http://www.san.gva.es/cas/ciud/pdf/decreto168-2004voluntadesanticipadas.pdf
http://www.san.gva.es/cas/inst/prensa/docs/registrovoluntades.pdf
http://www.europapress.es/comunitat-valenciana/noticia-mas-8400-valencianos-inscriben-voluntades-anticipadas-2005-20091225194524.html
http://www.europapress.es/comunitat-valenciana/noticia-mas-8400-valencianos-inscriben-voluntades-anticipadas-2005-20091225194524.html
http://www.san.gva.es/comun/pdf/v10792005.pdf
http://www.san.gva.es/comun/pdf/v10792005.pdf

"3 1ER Plan de Salud 2008/11. Consejeria de Sanidad y Consumo. Ciudad Auténoma de Ceuta.

Disponible a: http://www.ceuta.es:8080/sanidad/plansalud/PlanSalud.08.11.pdf [amb accés el
25/04/2010].

Boletin Oficial de la Ciudad de Ceuta. Disponible a:
http://www.ceuta.es/servlet/Satellite?cid=1105954388042&isP=Cl-
InfolnsPage&p hC=false&p pag=SuscripBOCCEPage&pagename=Ceutalns%2FPage%2FBocceBoletin
Template&rendermode=preview [amb accés el 25/04/2010].

436

7 Consejeria de Bienestar Social y Sanidad. Ciudad Auténoma de Melilla. Disponible a:

http://www.melilla.es/melillaPortal/lacc_d3 vl.jsp?codMenu=2&language=es [amb accés el
25/04/2010].

Modificat de Testamento vital. Asociacion Federal Derecho a Morir Dignamente. Disponible a:
http://www.eutanasia.ws/testamento_vital.html [amb accés el 25/04/2010].

438

439 . ) .. . . . N . .
Serrano Jiménez C. Voluntades anticipadas o instrucciones previas. Ponéncia al XIl Congreso Nacional

de Derecho Sanitario. Madrid octubre 2005. Disponible a:
http://www.aeds.org/Congreso12/PONENCIASCOMUNCIACIONES%20LIBRES/comunicaciones%20XII
/Concepcion%20Serrano.pdf [amb accés el 25/04/2010].

Avila Navarro P. El testamento vital: anotaciones y formularios. Abril 2005. Disponible a:
http://noticias.juridicas.com/articulos/45-Derech0%20Civil/200504-23561012310521011.html [amb
accés el 25/04/2010].

Sdnchez-Caro J, Abellan F. Instrucciones previas en Espafia. Aspectos bioéticos, juridicos y practicos.
Ed. Comares. Granada 2008:131.

Sadnchez-Caro J, Abellan F. Instrucciones previas en Espafia. Aspectos bioéticos, juridicos y practicos.
Ed. Comares. Granada 2008:132-3.

3 Defensor del Pueblo. Informe anual 2000. Ed. Cortes Generales. Madrid 2001;1:209.
444

440

441

442

Ley 41/2002, de 14 de noveimbre, basica reguladora de la autonomia del pacientes y de derechos y
obligaciones en materia de informacién y documentacién clinica. Disponible a:
http://www.msps.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/transparencia/ley autonomia paciente.
pdf [amb accés el 25/04/2010].

445Espace Ethique. Assistance Publique. Hopitaux de Paris. Disponible a: www.espace-
ethique.org/fr/documents/tableau0034.doc [amb accés el 25/04/2010].

Barta H, Kalchsmid G. Advance directives in Europe. Wien Klin Wochenschr. 2004 jul 15;116(13):442-
57.

Letellier P. Regard éthique: L’euthanasie. Volume II. Perspectives nationales et européennes. Unité
PAO, Conseil de [I'Europe. Gener 2004. Disponible a: http://books.google.es/books?id=-
VI6VsQN BwC&Ipg=PA36&dg=1e%20minist%C3%A8re%20de%201a%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%
C3%A9%C3%A9%20a%201'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9e
$%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1 [amb accés el 25/04/2010].

Lau T, Brauer S. Europe seeks consensus over “living wills”. European Science Foundation. 31 octubre
2008. Disponible a: http://www.esf.org/research-areas/medical-sciences/news/ext-news-
singleview.htmI?tx ttnews%5BbackPid%5D=5680&tx ttnews%5Bpointer%5D=4&tx ttnews%5Btt n
ews%5D=514&cHash=540492fa37 [amb accés el 25/04/2010].

Ley Fundamental de la Republica Federal de Alemania
del 23 de mayo de 1949 (boletin oficial federal 1, pag. 1)
(bgbl iii 100-1)enmendada por la ley de 26 de noviembre de 2001 (boletin oficial federal 1, pagina
3219). Disponible a: http://constitucion.rediris.es/legis/legextr/ConstitucionAlemana.html [accés el
09/05/2010].

446

447

448

449



http://www.ceuta.es:8080/sanidad/plansalud/PlanSalud.08.11.pdf
http://www.ceuta.es/servlet/Satellite?cid=1105954388042&isP=CI-InfoInsPage&p_hC=false&p_pag=SuscripBOCCEPage&pagename=CeutaIns%2FPage%2FBocceBoletinTemplate&rendermode=preview
http://www.ceuta.es/servlet/Satellite?cid=1105954388042&isP=CI-InfoInsPage&p_hC=false&p_pag=SuscripBOCCEPage&pagename=CeutaIns%2FPage%2FBocceBoletinTemplate&rendermode=preview
http://www.ceuta.es/servlet/Satellite?cid=1105954388042&isP=CI-InfoInsPage&p_hC=false&p_pag=SuscripBOCCEPage&pagename=CeutaIns%2FPage%2FBocceBoletinTemplate&rendermode=preview
http://www.melilla.es/melillaPortal/lacc_d3_v1.jsp?codMenu=2&language=es
http://www.eutanasia.ws/testamento_vital.html
http://www.aeds.org/Congreso12/PONENCIASCOMUNCIACIONES%20LIBRES/comunicaciones%20XII/Concepcion%20Serrano.pdf
http://www.aeds.org/Congreso12/PONENCIASCOMUNCIACIONES%20LIBRES/comunicaciones%20XII/Concepcion%20Serrano.pdf
http://noticias.juridicas.com/articulos/45-Derecho%20Civil/200504-23561012310521011.html
http://www.msps.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/transparencia/ley_autonomia_paciente.pdf
http://www.msps.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/transparencia/ley_autonomia_paciente.pdf
http://www.espace-ethique.org/fr/documents/tableau0034.doc
http://www.espace-ethique.org/fr/documents/tableau0034.doc
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://www.esf.org/research-areas/medical-sciences/news/ext-news-singleview.html?tx_ttnews%5BbackPid%5D=5680&tx_ttnews%5Bpointer%5D=4&tx_ttnews%5Btt_news%5D=514&cHash=540492fa37
http://www.esf.org/research-areas/medical-sciences/news/ext-news-singleview.html?tx_ttnews%5BbackPid%5D=5680&tx_ttnews%5Bpointer%5D=4&tx_ttnews%5Btt_news%5D=514&cHash=540492fa37
http://www.esf.org/research-areas/medical-sciences/news/ext-news-singleview.html?tx_ttnews%5BbackPid%5D=5680&tx_ttnews%5Bpointer%5D=4&tx_ttnews%5Btt_news%5D=514&cHash=540492fa37
http://constitucion.rediris.es/legis/legextr/ConstitucionAlemana.html

% Nationaler Ethikrat. Patientenverfiingung Stellungnahme. Berlin 2005. Disponible a:

www.ethikrat.org/dateien/pdf/Stellungnahme Patientenverfuegung.pdf [amb accés el 25/04/2010].

*! Royes Qui A. El suicidi médicament assistit: panorama actual. Revista de Bioética y Derecho

Barcelona abril 2008;13:4. Disponible a: http://www.ub.es/fildt/revista/pdf/RByD13 ArtRoyes.pdf
[amb accés el 25/04/2010].

Letellier P. Regard éthique: L’euthanasie. Volume II. Perspectives nationales et européennes. Unité
PAO, Conseil de [I'Europe. Gener 2004. Disponible a: http://books.google.es/books?id=-
VI6VsQN BwC&Ipg=PA36&dg=1€%20minist%C3%A8re%20de%201a%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%
C3%A9%C3%A9%20a%201'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9e
$%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1 [amb accés el 25/04/2010].

Santos Cifuentes. El testamento vital o living will. VI Congreso lberoamericano de Academias de
Derecho. Bogotd Nov2007. Disponible a: http://www.acj.org.co/activ_acad.php?mod=vi congreso
santos cifuentes [amb accés el 25/04/2010].

Andorno R. The previously expressed wishes relating to health care. Common principles and differing
rules in national legal systems. Steering Comittee on Bioethics (CDBI), 35th meeting. Strabourg 2-5
December, 2008:11. Disponible a:
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09 Euthanasia/CDBI 2008 29%20Andorno%20
e.pdf [accés el 10/05/2010].

Andorno R. The previously expressed wishes relating to health care. Common principles and differing
rules in national legal systems. Steering Comittee on Bioethics (CDBI), 35th meeting. Strabourg 2-5
December, 2008:7. Disponible a:
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09 Euthanasia/CDBI 2008 29%20Andorno%20
e.pdf [accés el 10/05/2010].

Letellier P. Regard éthique: L’euthanasie. Volume Il. Perspectives nationales et européennes. Unité
PAO, Conseil de [I'Europe. Gener 2004. Disponible a: http://books.google.es/books?id=-
VI6VsQN BwC&Ipg=PA36&dg=1€%20minist%C3%A8re%20de%201a%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%
C3%A9%C3%A9%20a%201'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9e
$%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1 [amb accés el 25/04/2010].

Andorno R. The previously expressed wishes relating to health care. Common principles and differing
rules in national legal systems. Steering Comittee on Bioethics (CDBI), 35th meeting. Strabourg 2-5
December, 2008:14. Disponible a:
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09 Euthanasia/CDBI 2008 29%20Andorno%20
e.pdf [accés el 10/05/2010].

Holm S. My (Danish) Living Will. The Hastins Center Report. 1994;24(1):2.

Letellier P. Regard éthique: L’euthanasie. Volume Il. Perspectives nationales et européennes. Unité
PAO, Conseil de I'Europe. Gener 2004:27. Disponible a: http://books.google.es/books?id=-
VI6VsQN BwC&Ipg=PA36&dg=1e%20minist%C3%A8re%20de%201a%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%
C3%A9%C3%A9%20a%201'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9e
$%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1 [amb accés el 25/04/2010].

Letellier P. Regard éthique: L’euthanasie. Volume Il. Perspectives nationales et européennes. Unité
PAO, Conseil de [I'Europe. Gener 2004. Disponible a: http://books.google.es/books?id=-
VI6VsQN BwC&Ipg=PA36&dg=1e%20minist%C3%A8re%20de%201a%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%
C3%A9%C3%A9%20a%201'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9e
$%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1 [amb accés el 25/04/2010].

Letellier P. Regard éthique: L’euthanasie. Volume Il. Perspectives nationales et européennes. Unité
PAO, Conseil de I'Europe. Gener 2004:36. Disponible a: http://books.google.es/books?id=-
VI6VsQN BwC&Ipg=PA36&dg=le%20minist%C3%A8re%20de%201a%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%

452

453

454

455

456

457

458

459

460

461



http://www.ethikrat.org/dateien/pdf/Stellungnahme_Patientenverfuegung.pdf
http://www.ub.es/fildt/revista/pdf/RByD13_ArtRoyes.pdf
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://www.acj.org.co/activ_acad.php?mod=vi%20congreso%20santos%20cifuentes%20
http://www.acj.org.co/activ_acad.php?mod=vi%20congreso%20santos%20cifuentes%20
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1

462

463

465

466

467

468

469

470

471

472

C3%A9%C3%A9%20a%201'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9%e
$%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1 [amb accés el 25/04/2010].

Andorno R. The previously expressed wishes relating to health care. Common principles and differing
rules in national legal systems. Steering Comittee on Bioethics (CDBI), 35th meeting. Strabourg 2-5
December, 2008:15. Disponible a:
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09 Euthanasia/CDBI 2008 29%20Andorno%20
e.pdf [accés el 10/05/2010].

Andorno R. The previously expressed wishes relating to health care. Common principles and differing
rules in national legal systems. Steering Comittee on Bioethics (CDBI), 35th meeting. Strabourg 2-5
December, 2008:10. Disponible a:
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09 Euthanasia/CDBI 2008 29%20Andorno%20
e.pdf [accés el 10/05/2010].

Loi n? 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie. Disponible a:
http://ddata.over-blog.com/xxxyyy/0/01/58/35/loi-na--2005-370-du-22-avril-2005-.doc [amb accés
el 25/04/2010].

Publication des trois décrets d’application de la loi
du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie. Ministére de la santé et des
solidarités. Disponibles a: http://ddata.over-blog.com/xxxyyy/0/01/58/35/trois-da-crets-7-avril-
2006.doc [amb accés el 25/04/2010].

Décret n°2006-119 du 6 février 2006 relatif aux directives anticipées prévues par la loi n® 2005-370 du
22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie et modifiant le code de la santé
publique (dispositions réglementaires). Disponible a:
http://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000456203&dateTexte=. [amb
accés el 10/05/2010].

Anderson D. Questions and answers prepared by David Anderson French Lawyer at Sykes Anderson.
Living wills in France providing how you are to be treated at the end of your live. Disponible a:
http://www.sykesanderson.com/service france/articles/french living wills.asp [amb accés el
25/04/2010].

Francia: una ley para respetar la voluntad de los enfermos terminales. 10 de diciembre 2004.
Disponible a: http://www.bioeticaweb.com/content/view/1196/825/ [amb accés el 25/04/2010].

Francia: se aprueba la ley sobre el fin de la vida. Permite al enfermo terminal rechazar tratamientos y
no despenaliza la eutanasia. 26 de abril de 2005. Disponible a:
http://www.bioeticaweb.com/content/view/1273/835/ [amb accés el 25/04/2010].

Décret n° 2006-119 du 6 février 2006 relatif aux directives anticipées prévues par la loi n° 2005-370
du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie et modifiant le code de la santé
publique (dispositions réglementaires). Disponible a:
http://droit.org/jo/20060207/SANP0620219D.html [amb accés el 10/05/2010].

Letellier P. Regard éthique: L’euthanasie. Volume Il. Perspectives nationales et européennes. Unité
PAO, Conseil de I'Europe. Gener 2004:45-50. Disponible a: http://books.google.es/books?id=-
VI6VsON BwC&Ipg=PA36&dg=1e%20minist%C3%A8re%20de%201a%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%
C3%A9%C3%A9%20a%201'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9e
$%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1 [amb accés el 25/04/2010].

Andorno R. The previously expressed wishes relating to health care. Common principles and differing
rules in national legal systems. Steering Comittee on Bioethics (CDBI), 35th meeting. Strabourg 2-5
December, 2008:14. Disponible a:
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09 Euthanasia/CDBI 2008 29%20Andorno%20
e.pdf [accés el 10/05/2010].



http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://ddata.over-blog.com/xxxyyy/0/01/58/35/loi-na--2005-370-du-22-avril-2005-.doc
http://ddata.over-blog.com/xxxyyy/0/01/58/35/trois-da-crets-7-avril-2006.doc
http://ddata.over-blog.com/xxxyyy/0/01/58/35/trois-da-crets-7-avril-2006.doc
http://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000456203&dateTexte
http://www.sykesanderson.com/service_france/articles/french_living_wills.asp
http://www.bioeticaweb.com/content/view/1196/825/
http://www.bioeticaweb.com/content/view/1273/835/
http://droit.org/jo/20060207/SANP0620219D.html
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf

% Andorno R. The previously expressed wishes relating to health care. Common principles and differing

rules in national legal systems. Steering Comittee on Bioethics (CDBI), 35th meeting. Strabourg 2-5
December, 2008:9. Disponible a:
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09 Euthanasia/CDBI 2008 29%20Andorno%20
e.pdf [accés el 10/05/2010].

Andorno R. The previously expressed wishes relating to health care. Common principles and differing
rules in national legal systems. Steering Comittee on Bioethics (CDBI), 35th meeting. Strabourg 2-5
December, 2008:10. Disponible a:
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09 Euthanasia/CDBI 2008 29%20Andorno%20

e.pdf [accés el 10/05/2010].

Andorno R. The previously expressed wishes relating to health care. Common principles and differing
rules in national legal systems. Steering Comittee on Bioethics (CDBI), 35th meeting. Strabourg 2-5
December, 2008:13. Disponible a:
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09 Euthanasia/CDBI 2008 29%20Andorno%20

e.pdf [accés el 10/05/2010].

Turoldo F. The suspension of Medical Treatment in Intaly. Some recent Cases. Conferéencia al Foro de
debate Muerte digna: el debate que no cesa a la Escuela Andaluza de Salud Publica. Granada 28
octubre 2009. Disponible a: http://si.easp.es/muertedigna/wp-
content/uploads/2009/10/FABRICCIO-THE-SUSPENSION-OF-MEDICAL-TREATMENT-IN-ITALY-
definitive.pdf [amb accés el 25/04/2010].

474

475

476

*7 Euthanasia: a continent divided. BBC news. 11 febrer 2009. Disponible a:

http://news.bbc.co.uk/2/hi/europe/7322520.stm [amb accés el 25/04/2010].

Andorno R. The previously expressed wishes relating to health care. Common principles and differing
rules in national legal systems. Steering Comittee on Bioethics (CDBI), 35th meeting. Strabourg 2-5
December, 2008:15. Disponible a:
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09 Euthanasia/CDBI 2008 29%20Andorno%20
e.pdf [accés el 10/05/2010].

Luxemburgo, tercer pais de la UE que legaliza la eutanasia. 21 febrer 2008. Disponible a:
http://www.bioeticaweb.com/content/view/4569/830/ [amb accés el 25/04/2010].

Euthanasia: a continent divided. BBC news. 11 febrer 2009. Disponible a:
http://news.bbc.co.uk/2/hi/europe/7322520.stm [amb accés el 25/04/2010].

Andorno R. The previously expressed wishes relating to health care. Common principles and differing
rules in national legal systems. Steering Comittee on Bioethics (CDBI), 35th meeting. Strabourg 2-5
December, 2008:14. Disponible a:
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09 Euthanasia/CDBI 2008 29%20Andorno%20
e.pdf [accés el 10/05/2010].

Andorno R. The previously expressed wishes relating to health care. Common principles and differing
rules in national legal systems. Steering Comittee on Bioethics (CDBI), 35th meeting. Strabourg 2-5
December, 2008:6. Disponible a:
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09 Euthanasia/CDBI 2008 29%20Andorno%20

e.pdf [accés el 10/05/2010].

Reference guide to consent for examination or treatment .London: Department of Health; 2001.
Disponible a:
http://www.dh.gov.uk/prod consum dh/groups/dh digitalassets/@dh/@en/documents/digitalasse
t/dh_4019079.pdf [amb accés el 25/04/2010].

Andorno R. The previously expressed wishes relating to health care. Common principles and differing
rules in national legal systems. Steering Comittee on Bioethics (CDBI), 35th meeting. Strabourg 2-5

478

479

480

481

482

483

484



http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://si.easp.es/muertedigna/wp-content/uploads/2009/10/FABRICCIO-THE-SUSPENSION-OF-MEDICAL-TREATMENT-IN-ITALY-definitive.pdf
http://si.easp.es/muertedigna/wp-content/uploads/2009/10/FABRICCIO-THE-SUSPENSION-OF-MEDICAL-TREATMENT-IN-ITALY-definitive.pdf
http://si.easp.es/muertedigna/wp-content/uploads/2009/10/FABRICCIO-THE-SUSPENSION-OF-MEDICAL-TREATMENT-IN-ITALY-definitive.pdf
http://news.bbc.co.uk/2/hi/europe/7322520.stm
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.bioeticaweb.com/content/view/4569/830/
http://news.bbc.co.uk/2/hi/europe/7322520.stm
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.dh.gov.uk/prod_consum_dh/groups/dh_digitalassets/@dh/@en/documents/digitalasset/dh_4019079.pdf
http://www.dh.gov.uk/prod_consum_dh/groups/dh_digitalassets/@dh/@en/documents/digitalasset/dh_4019079.pdf

December, 2008:6. Disponible a:
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09 Euthanasia/CDBI 2008 29%20Andorno%20
e.pdf [accés el 10/05/2010].

Slowther A. Death with dignity: the debate in England. Conferéncia al Foro de debate Muerte digna:
el debate que no cesa a la Escuela Andaluza de Salud Publica. Granada 28 octubre 2009. Disponible
a:  http://si.easp.es/muertedigna/wp-content/uploads/2009/10/Death-with-dignity-the-debate-in-
England-Anne-Slowther.pdf [amb accés el 25/04/2010].

Doughty S. Revamp for controversial ‘living wills’ law after year of chaos. MailOnline. 8 Octubre 2008.
Disponible a: http://www.dailymail.co.uk/news/article-1072334/Revamp-controversial-living-wills-
law-year-chaos.htmI?ITO=1490 [amb accés el 25/04/2010].

Doughty S. Living wills law ‘puts too much pressure on families’. MailOnline. 6 agost 2008. Disponible
a: http://www.dailymail.co.uk/news/article-1041991/Living-wills-law-puts-pressure-families.html
[amb accés el 25/04/2010].

Mental Capacity Act and Advance Decisions. Dignity in Dying. Disponible a:
http://www.dignityindying.org.uk/advance-decisions/mental-capacity-act.html [amb  accés el
25/04/2010].

Annetts D. Living Wills — A Matter of Choice. The Voluntary Euthanasia Society. Disponible a:
www.pmguk.co.uk/conference/2003pres/p6.pdf [amb accés el 25/04/2010].

British Gvt. Reverses position on Living Wills documentation. 17 abril 2007. Disponible a:
http://www.lists.opn.org/pipermail/right-to-die lists.opn.org/2007-April/002160.htm| [amb accés el
25/04/2010].

How does the National Register of Living Wills work? Respect Our Wishes. Disponible a:
http://www.respectourwishes.com/?page=howdoesitwork [amb accés el 25/04/2010].

485

486

487

488

489

490

491

2 Welcome to Respect  Our  Wishes. Respect Our  Wishes. Disponible  a:

http://www.respectourwishes.com/ [amb accés el 25/04/2010].

3 care not Killing. Disponible a: http://www.carenotkilling.org.uk/ [amb accés el 25/04/2010].

% Andorno R. The previously expressed wishes relating to health care. Common principles and differing

rules in national legal systems. Steering Comittee on Bioethics (CDBI), 35th meeting. Strabourg 2-5
December, 2008:14. Disponible a:
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09 Euthanasia/CDBI 2008 29%20Andorno%20
e.pdf [accés el 10/05/2010].

Euthanasia: a continent divided. BBC news. 11 febrer 2009. Disponible a:
http://news.bbc.co.uk/2/hi/europe/7322520.stm [amb accés el 25/04/2010].

Andorno R. The previously expressed wishes relating to health care. Common principles and differing
rules in national legal systems. Steering Comittee on Bioethics (CDBI), 35th meeting. Strabourg 2-5
December, 2008:12. Disponible a:
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09 Euthanasia/CDBI 2008 29%20Andorno%20
e.pdf [accés el 10/05/2010].

Euthanasia: a continent divided. BBC news. 11 febrer 2009. Disponible a:
http://news.bbc.co.uk/2/hi/europe/7322520.stm [amb accés el 25/04/2010].

Andorno R. The previously expressed wishes relating to health care. Common principles and differing
rules in national legal systems. Steering Comittee on Bioethics (CDBI), 35th meeting. Strabourg 2-5
December, 2008:13. Disponible a:
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09 Euthanasia/CDBI 2008 29%20Andorno%20
e.pdf [accés el 10/05/2010].

495

496

497

498



http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://si.easp.es/muertedigna/wp-content/uploads/2009/10/Death-with-dignity-the-debate-in-England-Anne-Slowther.pdf
http://si.easp.es/muertedigna/wp-content/uploads/2009/10/Death-with-dignity-the-debate-in-England-Anne-Slowther.pdf
http://www.dailymail.co.uk/news/article-1072334/Revamp-controversial-living-wills-law-year-chaos.html?ITO=1490
http://www.dailymail.co.uk/news/article-1072334/Revamp-controversial-living-wills-law-year-chaos.html?ITO=1490
http://www.dailymail.co.uk/news/article-1041991/Living-wills-law-puts-pressure-families.html
http://www.dignityindying.org.uk/advance-decisions/mental-capacity-act.html
http://www.pmguk.co.uk/conference/2003pres/p6.pdf
http://www.lists.opn.org/pipermail/right-to-die_lists.opn.org/2007-April/002160.html
http://www.respectourwishes.com/?page=howdoesitwork
http://www.respectourwishes.com/
http://www.carenotkilling.org.uk/
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://news.bbc.co.uk/2/hi/europe/7322520.stm
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://news.bbc.co.uk/2/hi/europe/7322520.stm
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf

*° Andorno R. The previously expressed wishes relating to health care. Common principles and differing

rules in national legal systems. Steering Comittee on Bioethics (CDBI), 35th meeting. Strabourg 2-5
December, 2008:6. Disponible a:
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09 Euthanasia/CDBI 2008 29%20Andorno%20
e.pdf [accés el 10/05/2010].

Masuda Y, Fetters MD, Hattori A, Mogi N, Naito M, Iguchi A et al. Physician’s reports on the impact of
living wills at the end of life in Japan. J Med Ethics 2003;29:248-252.

El Supremo surcoreano autoriza a morir a una paciente terminal. El Pais. 21 maig 2009. Disponible a:
http://www.elpais.com/articulo/sociedad/Supremo/surcoreano/autoriza/morir/paciente/terminal/e
Ipepusoc/20090521elpepusoc_1/Tes [amb accés el 25/04/2010].

500

501

502

Making a living  will.  Seniors.gov.au. Australian  Government. Disponible a:
http://www.seniors.gov.au/internet/seniors/publishing.nsf/Content/Making+a+living+will [amb
accés el 25/04/2010].
>0 Genders&Partners. Living Wills. Disponible a:

http://www.genders.com.au/brochures/Living%20Wills.pdf [amb accés el 25/04/2010].

Discussion Paper: Living Wills. Australian Human Risghts Commission. Disponible a:
http://www.hreoc.gov.au/disability rights/hr disab/Wills DP/wills dp.html [amb accés el
25/04/2010].

Living wills legislation needs ‘safeguards’. ABCNews. 10 juny 2009. Disponible a:
http://www.abc.net.au/news/stories/2009/06/10/2594157.htm [amb accés el 25/04/2010].

>% | iving Wills Registry Canada. Disponible a: http://www.sentex.net/~lwr/ [amb accés el 25/04/2010].
507

504

505

Wills and Legal Forms. A Division of Coast Legal Resources Ltd. Disponible a:
http://www.willsandlegalforms.com/ [accés el 17/05/2010°

*% The North American Registry of living wills™, Disponible a: http://www.livingwill.com/ [amb accés el

25/04/2010].

Code Civil du Québec. Québec. Disponible a:
http://www?2.publicationsduguebec.gouv.qc.ca/dynamicSearch/telecharge.php?type=2&file=/CCQ/C
CQ.html [amb accés el 25/04/2010].

Santos Cifuentes. El testamento vital o living will. VI Congreso Iberoamericano de Academias de
Derecho. Bogota Nov2007. Disponible a: http://www.acj.org.co/activ_acad.php?mod=vi congreso
santos cifuentes [amb accés el 25/04/2010].

AQDMD (Association québécoise pour le droit de mourir dans la dignité). http://www.aqdmd.qgc.ca/
[amb accés el 25/04/2010].

> Formulaire Testament de Vie. AQDMD (Association québécoise pour le droit de mourir dans la
dignité). Disponible a: http://www.agdmd.qgc.ca/page37.php [amb accés el 25/04/2010].

509

510

511

>3 Consent to health care. B.C.’s Adult Guardianship Laws: Supporting Self-Determination for Adults in

British Columbia. Disponible a:
http://www.trustee.bc.ca/pdfs/STA/Consent Health Care March 2005.pdf [amb accés el
25/04/2010].

Santos Cifuentes. El testamento vital o living will. VI Congreso Iberoamericano de Academias de
Derecho. Bogotd Nov2007. Disponible a: http://www.acj.org.co/activ_acad.php?mod=vi congreso
santos cifuentes [amb accés el 25/04/2010].

514

> PRICO. Medical Directives. Senior Sunrise. Senoir Citizen Resources and Information. 30 maig 2009.

Disponible a: http://www.seniorsunrise.com/advanced-directives/414-medical-directives/ [amb
accés el 25/04/2010].



http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activities/09_Euthanasia/CDBI_2008_29%20Andorno%20e.pdf
http://www.elpais.com/articulo/sociedad/Supremo/surcoreano/autoriza/morir/paciente/terminal/elpepusoc/20090521elpepusoc_1/Tes
http://www.elpais.com/articulo/sociedad/Supremo/surcoreano/autoriza/morir/paciente/terminal/elpepusoc/20090521elpepusoc_1/Tes
http://www.seniors.gov.au/internet/seniors/publishing.nsf/Content/Making+a+living+will
http://www.genders.com.au/brochures/Living%20Wills.pdf
http://www.hreoc.gov.au/disability_rights/hr_disab/Wills_DP/wills_dp.html
http://www.abc.net.au/news/stories/2009/06/10/2594157.htm
http://www.sentex.net/~lwr/
http://www.willsandlegalforms.com/
http://www.livingwill.com/
http://www2.publicationsduquebec.gouv.qc.ca/dynamicSearch/telecharge.php?type=2&file=/CCQ/CCQ.html
http://www2.publicationsduquebec.gouv.qc.ca/dynamicSearch/telecharge.php?type=2&file=/CCQ/CCQ.html
http://www.acj.org.co/activ_acad.php?mod=vi%20congreso%20santos%20cifuentes%20
http://www.acj.org.co/activ_acad.php?mod=vi%20congreso%20santos%20cifuentes%20
http://www.aqdmd.qc.ca/
http://www.aqdmd.qc.ca/page37.php
http://www.trustee.bc.ca/pdfs/STA/Consent_Health_Care_March_2005.pdf
http://www.acj.org.co/activ_acad.php?mod=vi%20congreso%20santos%20cifuentes%20
http://www.acj.org.co/activ_acad.php?mod=vi%20congreso%20santos%20cifuentes%20
http://www.seniorsunrise.com/advanced-directives/414-medical-directives/

516

517

518

519

520

521

522

523

524

525

526

527

528

529

530

531

532

533

534

Legal Document Preparation Service: Living Will. Standard Legal. Disponible a:
http://www.standardlegal.com/Merchant2/merchant.mvc?Screen=PROD&Product Code=DP-LW
[amb accés el 25/04/2010].

Living will Software. Stadard Legal. Disponible a:
http://www.standardlegal.com/Merchant2/merchant.mvc?Screen=PROD&Product Code=SLS514&A
FFIL=SLcom [amb accés el 25/04/2010].

Living Wills Law Blog. Disponible a: http://wills-probate.lawyers.com/living-
wills/blogs/categories/648-Living-Wills [amb accés el 25/04/2010].

Frequently Asked Questions (FAQ) About The U.S. Living Wills Registry®. U.S. Living Wills Registry®.
Disponible a: http://www.uslivingwillregistry.com/fag.shtm [amb accés el 25/04/2010].

California Advanced Health Care Directive. CalifornialivingWill.org.  Disponible a:
http://www.californialivingwill.org/ [amb accés el 25/04/2010].

Maryland Advance Directive: Planning for Future Health Care Decisions. Office of Attorney General.
State of Maryland. Mar¢ 2007. Disponible a: http://www.oag.state.md.us/Healthpol/adirective.pdf
[amb accés el 25/04/2010].

Would your doctor or family know where to find your Advance Health Care Directive or Living Will
quickly if you were unable to tell them where it is? Office of Attorney General. State of Maryland.
Disponible a: http://www.oag.state.md.us/Healthpol/adDir_cards.pdf [amb accés el 25/04/2010].
Advance Directive Notification. Putititinwriting.org. Disponible a:
http://www.putitinwriting.org/putitinwriting _app/content/card.pdf [amb accés el 25/04/2010].
Yardley W. First Death for Washington Assisted-Suicide Law. New York Times. 22 maig 2009.
Disponible a: http://www.nytimes.com/2009/05/23/us/23suicide.html [amb accés el 25/04/2010].
Yardley W. Report Finds 36 Died Under Assisted Suicide Law. New York times. 4 mar¢ 2010.
Disponible a: http://www.nytimes.com/2010/03/05/us/05suicide.html [amb accés el 25/04/2010].
Yardley W. First Death for Washington Assisted-Suicide Law. New York Times. 22 maig 20009.
Disponible a: http://www.nytimes.com/2009/05/23/us/23suicide.html [amb accés el 25/04/2010].
Yardley W. Report Finds 36 Died Under Assisted Suicide Law. New York times. 4 mar¢ 2010.
Disponible a: http://www.nytimes.com/2010/03/05/us/05suicide.html [amb accés el 25/04/2010].
The Washington State Living Will Registry. Washington State Department of Health. Disponible a:
http://www.doh.wa.gov/livingwill/ [amb accés el 25/04/2010].
Yardley W. Report Finds 36 Died Under Assisted Suicide Law. New York times. 4 mar¢ 2010.
Disponible a: http://www.nytimes.com/2010/03/05/us/05suicide.html [amb accés el 25/04/2010].
Yardley W. First Death for Washington Assisted-Suicide Law. New York Times. 22 maig 2009.
Disponible a: http://www.nytimes.com/2009/05/23/us/23suicide.html| [amb accés el 25/04/2010].
Yardley W. Report Finds 36 Died Under Assisted Suicide Law. New York times. 4 mar¢ 2010.
Disponible a: http://www.nytimes.com/2010/03/05/us/05suicide.html [amb accés el 25/04/2010].
Mayo Clinic staff. Living wills and advance directives for medical decisions. Consumer Health. Mayo
Clinic. Disponible a: http://www.mayoclinic.com/health/living-wills/HA00014 [amb accés el
25/04/2010].

Instituto Nacional de Estadistica (INE). Disponible a: www.ine.es [amb accés el 25/04/2010].

Vidal JM. Las voluntades anticipadas. Sesentaymas. Imserso. Ministerio de Educacion, Politica Social y

Deporte. Enero 2009;276:48-53. Disponible a:
http://www.imsersomayores.csic.es/documentos/bibliografia/otras-
revistas/sesentaymas/sesentaymas276.pdf [amb accés el 25/04/2010].



http://www.standardlegal.com/Merchant2/merchant.mvc?Screen=PROD&Product_Code=DP-LW
http://www.standardlegal.com/Merchant2/merchant.mvc?Screen=PROD&Product_Code=SLS514&AFFIL=SLcom
http://www.standardlegal.com/Merchant2/merchant.mvc?Screen=PROD&Product_Code=SLS514&AFFIL=SLcom
http://wills-probate.lawyers.com/living-wills/blogs/categories/648-Living-Wills
http://wills-probate.lawyers.com/living-wills/blogs/categories/648-Living-Wills
http://www.uslivingwillregistry.com/faq.shtm
http://www.californialivingwill.org/
http://www.oag.state.md.us/Healthpol/adirective.pdf
http://www.oag.state.md.us/Healthpol/adDir_cards.pdf
http://www.putitinwriting.org/putitinwriting_app/content/card.pdf
http://www.nytimes.com/2009/05/23/us/23suicide.html
http://www.nytimes.com/2010/03/05/us/05suicide.html
http://www.nytimes.com/2009/05/23/us/23suicide.html
http://www.nytimes.com/2010/03/05/us/05suicide.html
http://www.doh.wa.gov/livingwill/
http://www.nytimes.com/2010/03/05/us/05suicide.html
http://www.nytimes.com/2009/05/23/us/23suicide.html
http://www.nytimes.com/2010/03/05/us/05suicide.html
http://www.mayoclinic.com/health/living-wills/HA00014
http://www.ine.es/
http://www.imsersomayores.csic.es/documentos/bibliografia/otras-revistas/sesentaymas/sesentaymas276.pdf
http://www.imsersomayores.csic.es/documentos/bibliografia/otras-revistas/sesentaymas/sesentaymas276.pdf

535

536

537

538

539

540

541

542

543

544

545

546

547

548

Mas de 7.000 valencianos han inscrito sus voluntades anticipadas. Generalitat Valenciana. Disponible
a: www.pre.gva.es/notpre/docs/2009 1/SAN/528.doc [amb accés el 25/04/2010].

Veiga R. Casi 200 personas han hecho ‘testamento vital’ a través del Registro Gallego de Instrucciones
Previas desde 2008. La Regidn. 18 maig 20009. Disponible a:
http://www.laregion.es/noticia/91170/ourense/testamento/vital/Registro/Gallego/Instrucciones/Pr
evias/REGAIP/ [amb accés el 25/04/2010].

El Pais.com. 56.000 personas registran su voluntad de morir dignamente. El pais 13/08/2009.
Disponible a:
http://www.elpais.com/articulo/sociedad/56000/personas/registran/voluntad/morir/dignamente/el
pepisoc/20090813elpepisoc_3/Tes [amb accés el 25/04/2010].

Castro C. 56.000 personas registran su voluntad de morir dignamente. El Pais 13 ago 2009. Disponible
a:
http://www.elpais.com/articulo/sociedad/56000/personas/registran/voluntad/morir/dignamente/el
pepusoc/20090813elpepisoc_3/Tes i a
http://observatorioarchivisticaysalud.blogspot.com/2009/08/el-registro-nacional-de-
instrucciones.html [amb accés el 25/04/2010].

Poblacions referidas al 1 de enero de 2009 por provincias y sexo. Instituto Nacional de Estadistica.
Disponible a:
http://www.ine.es/jaxi/tabla.do?path=/t20/e260/a2009/10/&file=pro001.px&type=pcaxis&L=0 [amb
accés el 25/04/2010].

Instituto Nacional de Estadistica (INE). Disponible a: www.ine.es [amb accés el 25/04/2010].

Vidal JM. Las voluntades anticipadas. Sesentaymas. Imserso. Ministerio de Educacion, Politica Social y
Deporte. Enero 2009;276:48-53. Disponible a:
http://www.imsersomayores.csic.es/documentos/bibliografia/otras-
revistas/sesentaymas/sesentaymas276.pdf [amb accés el 25/04/2010].

Busquets E. L'elaboracié dels DVA: I'equip d’infermeria. Terrassa, 23 de gener de 2009. Disponible a:
http://www.gencat.cat/salut/depsalut/html/ca/dir2161/vabusquets.pdf [amb accés el 25/04/2010].

Esteban R. El registre gironi de voluntats anticipades ha rebut una quarentena de consultes. El Punt. 7
gener 2009. Disponible a: http://www.vilaweb.cat/www/elpunt/noticia?p idcmp=3311631 [amb
accés el 25/04/2010].

Cifras de poblacion referidas al 01/01/2009. Instituto Nacional de Estadistica. Disponible a:
http://www.ine.es/jaxi/menu.do?type=pcaxis&path=/t20/e260/a2009/&file=pcaxis&N=&L=0 [amb
accés el 25/04/2010].

Catrorce mil andaluces han formalizado su testamento vital. lavozdigital.es. 11 febrer 2009.
Disponible a: http://www.lavozdigital.es/cadiz/20090211/andalucia/catorce-andaluces-formalizado-
testamento-20090211.html [amb accés el 25/04/2010].

Catrorce mil andaluces han formalizado su testamento vital. lavozdigital.es. 11 febrer 2009.
Disponible a: http://www.lavozdigital.es/cadiz/20090211/andalucia/catorce-andaluces-formalizado-
testamento-20090211.html [amb accés el 25/04/2010].

El Parlamento aprueba la Ley de Dignidad ante el Proceso de la Muerte. Sociedad y Salud. Junta de
Andalucia. 17 de marg de 2010. Disponible a:
http://www.juntadeandalucia.es/servicios/noticias/detalle/21925.html [amb accés el 25/04/2010].

Series de poblacion desde 1996. Cifras oficiales de la Revisién anual del Padréon municipal a 1 de
enero de cada afio. Instituto Nacional de Estadistica. Disponible a:
http://www.ine.es/jaxiBD/menu.do?L=0&divi=DPOP&his=0&type=db [amb accés el 25/04/2010].



http://www.pre.gva.es/notpre/docs/2009_1/SAN/528.doc
http://www.laregion.es/noticia/91170/ourense/testamento/vital/Registro/Gallego/Instrucciones/Previas/REGAIP/
http://www.laregion.es/noticia/91170/ourense/testamento/vital/Registro/Gallego/Instrucciones/Previas/REGAIP/
http://www.elpais.com/articulo/sociedad/56000/personas/registran/voluntad/morir/dignamente/elpepisoc/20090813elpepisoc_3/Tes
http://www.elpais.com/articulo/sociedad/56000/personas/registran/voluntad/morir/dignamente/elpepisoc/20090813elpepisoc_3/Tes
http://www.elpais.com/articulo/sociedad/56000/personas/registran/voluntad/morir/dignamente/elpepusoc/20090813elpepisoc_3/Tes
http://www.elpais.com/articulo/sociedad/56000/personas/registran/voluntad/morir/dignamente/elpepusoc/20090813elpepisoc_3/Tes
http://observatorioarchivisticaysalud.blogspot.com/2009/08/el-registro-nacional-de-instrucciones.html
http://observatorioarchivisticaysalud.blogspot.com/2009/08/el-registro-nacional-de-instrucciones.html
http://www.ine.es/jaxi/tabla.do?path=/t20/e260/a2009/l0/&file=pro001.px&type=pcaxis&L=0
http://www.ine.es/
http://www.imsersomayores.csic.es/documentos/bibliografia/otras-revistas/sesentaymas/sesentaymas276.pdf
http://www.imsersomayores.csic.es/documentos/bibliografia/otras-revistas/sesentaymas/sesentaymas276.pdf
http://www.gencat.cat/salut/depsalut/html/ca/dir2161/vabusquets.pdf
http://www.vilaweb.cat/www/elpunt/noticia?p_idcmp=3311631
http://www.ine.es/jaxi/menu.do?type=pcaxis&path=/t20/e260/a2009/&file=pcaxis&N=&L=0
http://www.lavozdigital.es/cadiz/20090211/andalucia/catorce-andaluces-formalizado-testamento-20090211.html
http://www.lavozdigital.es/cadiz/20090211/andalucia/catorce-andaluces-formalizado-testamento-20090211.html
http://www.lavozdigital.es/cadiz/20090211/andalucia/catorce-andaluces-formalizado-testamento-20090211.html
http://www.lavozdigital.es/cadiz/20090211/andalucia/catorce-andaluces-formalizado-testamento-20090211.html
http://www.juntadeandalucia.es/servicios/noticias/detalle/21925.html
http://www.ine.es/jaxiBD/menu.do?L=0&divi=DPOP&his=0&type=db

> | Registre de Voluntats Anticipades de la Conselleria de Salut i Consum ja ha superat les 1.000

declaracions. Es Diari. 20 gener 2010. Disponible a: http://www.esdiari.com/18004-registre-
voluntats-anticipades-conselleria-salut-i-consum-ja-ha-superat-les-1.000-declaracions.html [amb
accés el 25/04/2010].

Series de poblacion desde 1996. Cifras oficiales de la Revisién anual del Padrén municipal a 1 de
enero de cada afio. Instituto Nacional de Estadistica. Disponible a:
http://www.ine.es/jaxiBD/tabla.do?per=12&type=db&divi=DPOP&idtab=1 [amb accés el
25/04/2010].

Veiga R. Casi 200 personas han hecho ‘testamento vital’ a través del Registro Gallego de Instrucciones
Previas desde 2008. La Regidn. 18 maig 20009. Disponible a:
http://www.laregion.es/noticia/91170/ourense/testamento/vital/Registro/Gallego/Instrucciones/Pr
evias/REGAIP/ [amb accés el 25/04/2010].

Series de poblacion desde 1996. Cifras oficiales de la Revision anual del Padrén municipal a 1 de
enero de cada afio. Instituto Nacional de Estadistica. Disponible a:
http://www.ine.es/jaxiBD/tabla.do?per=12&type=db&divi=DPOP&idtab=1 [amb accés el
25/04/2010].

Santiago A. Siete personas hacen testamento vital desde la apertura del registro en enero.
nortecastilla.es. 8 maig 2008. Disponible a: http://www.nortecastilla.es/20080508/valladolid/siete-
personas-hacen-testamento-20080508.html [amb accés el 25/04/2010].

Registro de Instrucciones Previas. Portal de Salud de la Junta de Castilla y Ledn. Disponible a:
http://www.salud.jcyl.es/sanidad/cm/institucion/images?locale=es ES&textOnly=false&idMmedia=
109448 [amb accés el 25/04/2010].

622 castellanoeloneses han registrado ya sus testamentos vitales. Redaccion Médica Castilla y Ledn.
Disponible a:
http://www.redaccionmedica.es/autonomias/noticia.php?autonomia=castilla_leon&4b4bd3db12d0f
473c6ec0a=SEG%DAN%20EL%20REGISTRO%20DE%20INSTRUCCIONES%20PREVIAS&4bd3db12d0f47
3¢=2009-12-
10%2016:58:45&89c6a011fff4b4bd3db12d0f473c6ec0a&t=1130&4bd3db12d0f473c6edfbr5dhbxxzzw
emut56=29025&4bd3db12d0f473c6efdbxmtydSydfhetr= [amb accés el 25/04/2010].

Respuesta a la pregunta para su respuesta por escrito, formulada por Dfia. Juana lturmendi
Maguregui, Parlamentaria del Grupo Popular, admitida por la Mesa, en su reunion del dia 17 de
Octubre, relativa al “Registro Vasco de Voluntades Anticipadas”. (08/10/05/03/2203-14095).
Departamento de Sanidad. Gobierno Vasco. Disponible a:
http://www.parlamento.euskadi.net/irud/08/00/014600.pdf [amb accés el 25/04/2010].

Cifras de poblacién a 1 de enero de 2008. Poblacidn. Instituto Nacional de Estadistica. Disponible a:
http://www.ine.es/prodyser/pubweb/espcif/pobl09.pdf [amb accés el 25/04/2010].

Veiga R. Casi 200 personas han hecho ‘testamento vital’ a través del Registro Gallego de Instrucciones
Previas desde 2008. La Regidn. 18 maig 20009. Disponible a:
http://www.laregion.es/noticia/91170/ourense/testamento/vital/Registro/Gallego/Instrucciones/Pr
evias/REGAIP/ [amb accés el 25/04/2010].

Veiga R. Casi 200 personas han hecho ‘testamento vital’ a través del Registro Gallego de Instrucciones
Previas desde 2008. La Regidn. 18 maig 20009. Disponible a:
http://www.laregion.es/noticia/91170/ourense/testamento/vital/Registro/Gallego/Instrucciones/Pr
evias/REGAIP/ [amb accés el 25/04/2010].

Series de poblacion desde 1996. Cifras oficiales de la Revisidon anual del Padrén Municipal a 1 de
enero de cada afio. Instituto Nacional de Estadistica. Disponible a:

550

551

552

553

554

555

556

557

558

559

560



http://www.esdiari.com/18004-registre-voluntats-anticipades-conselleria-salut-i-consum-ja-ha-superat-les-1.000-declaracions.html
http://www.esdiari.com/18004-registre-voluntats-anticipades-conselleria-salut-i-consum-ja-ha-superat-les-1.000-declaracions.html
http://www.ine.es/jaxiBD/tabla.do?per=12&type=db&divi=DPOP&idtab=1
http://www.laregion.es/noticia/91170/ourense/testamento/vital/Registro/Gallego/Instrucciones/Previas/REGAIP/
http://www.laregion.es/noticia/91170/ourense/testamento/vital/Registro/Gallego/Instrucciones/Previas/REGAIP/
http://www.ine.es/jaxiBD/tabla.do?per=12&type=db&divi=DPOP&idtab=1
http://www.nortecastilla.es/20080508/valladolid/siete-personas-hacen-testamento-20080508.html
http://www.nortecastilla.es/20080508/valladolid/siete-personas-hacen-testamento-20080508.html
http://www.salud.jcyl.es/sanidad/cm/institucion/images?locale=es_ES&textOnly=false&idMmedia=109448
http://www.salud.jcyl.es/sanidad/cm/institucion/images?locale=es_ES&textOnly=false&idMmedia=109448
http://www.redaccionmedica.es/autonomias/noticia.php?autonomia=castilla_leon&4b4bd3db12d0f473c6ec0a=SEG%DAN%20EL%20REGISTRO%20DE%20INSTRUCCIONES%20PREVIAS&4bd3db12d0f473c=2009-12-10%2016:58:45&9c6a011fff4b4bd3db12d0f473c6ec0a&t=1130&4bd3db12d0f473c6edfbr5dhbxxzzwemut56=29025&4bd3db12d0f473c6efdbxmtyd5ydfhetr
http://www.redaccionmedica.es/autonomias/noticia.php?autonomia=castilla_leon&4b4bd3db12d0f473c6ec0a=SEG%DAN%20EL%20REGISTRO%20DE%20INSTRUCCIONES%20PREVIAS&4bd3db12d0f473c=2009-12-10%2016:58:45&9c6a011fff4b4bd3db12d0f473c6ec0a&t=1130&4bd3db12d0f473c6edfbr5dhbxxzzwemut56=29025&4bd3db12d0f473c6efdbxmtyd5ydfhetr
http://www.redaccionmedica.es/autonomias/noticia.php?autonomia=castilla_leon&4b4bd3db12d0f473c6ec0a=SEG%DAN%20EL%20REGISTRO%20DE%20INSTRUCCIONES%20PREVIAS&4bd3db12d0f473c=2009-12-10%2016:58:45&9c6a011fff4b4bd3db12d0f473c6ec0a&t=1130&4bd3db12d0f473c6edfbr5dhbxxzzwemut56=29025&4bd3db12d0f473c6efdbxmtyd5ydfhetr
http://www.redaccionmedica.es/autonomias/noticia.php?autonomia=castilla_leon&4b4bd3db12d0f473c6ec0a=SEG%DAN%20EL%20REGISTRO%20DE%20INSTRUCCIONES%20PREVIAS&4bd3db12d0f473c=2009-12-10%2016:58:45&9c6a011fff4b4bd3db12d0f473c6ec0a&t=1130&4bd3db12d0f473c6edfbr5dhbxxzzwemut56=29025&4bd3db12d0f473c6efdbxmtyd5ydfhetr
http://www.redaccionmedica.es/autonomias/noticia.php?autonomia=castilla_leon&4b4bd3db12d0f473c6ec0a=SEG%DAN%20EL%20REGISTRO%20DE%20INSTRUCCIONES%20PREVIAS&4bd3db12d0f473c=2009-12-10%2016:58:45&9c6a011fff4b4bd3db12d0f473c6ec0a&t=1130&4bd3db12d0f473c6edfbr5dhbxxzzwemut56=29025&4bd3db12d0f473c6efdbxmtyd5ydfhetr
http://www.parlamento.euskadi.net/irud/08/00/014600.pdf
http://www.ine.es/prodyser/pubweb/espcif/pobl09.pdf
http://www.laregion.es/noticia/91170/ourense/testamento/vital/Registro/Gallego/Instrucciones/Previas/REGAIP/
http://www.laregion.es/noticia/91170/ourense/testamento/vital/Registro/Gallego/Instrucciones/Previas/REGAIP/
http://www.laregion.es/noticia/91170/ourense/testamento/vital/Registro/Gallego/Instrucciones/Previas/REGAIP/
http://www.laregion.es/noticia/91170/ourense/testamento/vital/Registro/Gallego/Instrucciones/Previas/REGAIP/

http://www.ine.es/jaxiBD/tabla.do?per=12&type=db&divi=DPOP&idtab=1 [amb accés el
25/04/2010].

Sanchez-Caro J, Abellan F. Instrucciones previas en Espafia. Aspectos bioéticos, juridicos y practicos.
Ed. Comares. Granada 2008:207.

Salud promueve una campafia informativa para impulsar la utilizacion del Testamento Vital.
Disponible a: http://www.riojasalud.es/noticias/1196-campana-del-testamento-vital [accés el
08/05/2010].

Salud conecta on line el Registro Autonémico de Instrucciones Previas de La Rioja con el Registro
Nacional. Disponible a: http://www.riojasalud.es/noticias/2227-el-registro-riojano-de-instrucciones-
previas-ya-esta-conectado-con-el-nacional [accés el 08/05/2010].

561

562

563

> Mas de 7.000 valencianos han inscrito sus voluntades anticipadas. Generalitat Valenciana. Disponible

a: www.pre.gva.es/notpre/docs/2009 1/SAN/528.doc [amb accés el 25/04/2010].

Mds de 8.400 valencianos inscriben sus voluntades anticipadas desde 2005. europapress.es. 25 de
diciembre de 2009. Disponible a: http://www.europapress.es/comunitat-valenciana/noticia-mas-
8400-valencianos-inscriben-voluntades-anticipadas-2005-20091225194524.html [amb accés el
25/04/2010].

Marcos N. Un testamento para 8.500 valencianos. Las Provincias 9 febrero 2010. Disponible a:
http://www.lasprovincias.es/v/20100209/comunitat/testamento-vital-para-valencianos-
20100209.html [amb accés el 25/04/2010].

El 46% de las voluntades anticipadas otorgadas en la Comunitat corresponde a mujeres mayores de
45 afos. elperiodic.com. 25 de desembre de 20009. Disponible a:
http://www.elperiodic.com/imprimir/noticias/57120 [amb accés el 25/04/2010].

565

566

567

%08 Legal Zoom National Survey Shows Increasing Number of Americans with Living Wills, But Three out...

Business Wire. 12 juny 2007. Disponible a: http://www.allbusiness.com/services/business-
services/4349542-1.html [amb accés el 25/04/2010].

Martinez Leén M, Queipo Burdn D, Martinez Ladén C, Justel Gomez E. Analisis médico-legal de las
instrucciones previas (“Living Will”) en Espafia. Revista de la Escuela de Medicina Legal. Junio
2008;16-30. Disponible a:
http://www.ucm.es/info/medlegal/5%20Escuelas/escumedlegal/revista/articulos_pdf/2 8 2008.pdf
[amb accés el 07/05/2010].

Busquets E. L'elaboracié dels DVA, I'equip d’infermeria. Terrassa, 23 de gener de 2009. Disponible a:
http://www.gencat.cat/salut/depsalut/html/ca/dir2161/vabusquets.pdf [amb accés el 25/04/2010].

Michaels J, Rupeka V. Lawyers.com Survey Reveals Drop in Estate Planning By Americans in 2009;
Ailing Economy Likely Reason. Disponible a: http://www.lawyers.com/understand-your-legal-
issue/press-room/2010-Will-Survey-Press-Release.html [amb accés el 25/04/2010].

Letellier P. Regard éthique: L’euthanasie. Volume Il. Perspectives nationales et européennes. Unité

PAO, Conseil de I'Europe. Gener 2004:37. Disponible a: http://books.google.es/books?id=-
VI6VsQN BwC&Ipg=PA36&dg=1e%20minist%C3%A8re%20de%201a%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%
C3%A9%C3%A9%20a%201'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9e
$%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1 [amb accés el 25/04/2010].

Holm S. My (Danish) Living Will. The Hastins Center Report. 1994;24(1):2.

Demografia de Dinamarca. Article de Wikipedia. Disponible a:
http://es.wikipedia.org/wiki/Demografia_de Dinamarca [amb accés el 25/04/2010].

569

570

571

572

573

574

> Alderson A. Half the population would make a ‘living will’ i fit was easy, says new poll.

Telegraph.co.uk. 21 de febrer de 2010. Disponible a:



http://www.ine.es/jaxiBD/tabla.do?per=12&type=db&divi=DPOP&idtab=1
http://www.riojasalud.es/noticias/1196-campana-del-testamento-vital
http://www.riojasalud.es/noticias/2227-el-registro-riojano-de-instrucciones-previas-ya-esta-conectado-con-el-nacional
http://www.riojasalud.es/noticias/2227-el-registro-riojano-de-instrucciones-previas-ya-esta-conectado-con-el-nacional
http://www.pre.gva.es/notpre/docs/2009_1/SAN/528.doc
http://www.europapress.es/comunitat-valenciana/noticia-mas-8400-valencianos-inscriben-voluntades-anticipadas-2005-20091225194524.html
http://www.europapress.es/comunitat-valenciana/noticia-mas-8400-valencianos-inscriben-voluntades-anticipadas-2005-20091225194524.html
http://www.lasprovincias.es/v/20100209/comunitat/testamento-vital-para-valencianos-20100209.html
http://www.lasprovincias.es/v/20100209/comunitat/testamento-vital-para-valencianos-20100209.html
http://www.elperiodic.com/imprimir/noticias/57120
http://www.allbusiness.com/services/business-services/4349542-1.html
http://www.allbusiness.com/services/business-services/4349542-1.html
http://www.ucm.es/info/medlegal/5%20Escuelas/escumedlegal/revista/articulos_pdf/2_8_2008.pdf
http://www.gencat.cat/salut/depsalut/html/ca/dir2161/vabusquets.pdf
http://www.lawyers.com/understand-your-legal-issue/press-room/2010-Will-Survey-Press-Release.html
http://www.lawyers.com/understand-your-legal-issue/press-room/2010-Will-Survey-Press-Release.html
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://books.google.es/books?id=-Vl6VsQN_BwC&lpg=PA36&dq=le%20minist%C3%A8re%20de%20la%20sant%C3%A9%C3%A1%20cr%C3%A9%C3%A9%20a%20l'%C3%A9chelle%20nationale%20une%20banque%20de%20donn%C3%A9es%20sur%20les%20testament%20de%20vie&hl=ca&pg=PP1
http://es.wikipedia.org/wiki/Demograf%C3%ADa_de_Dinamarca

http://www.telegraph.co.uk/health/healthnews/7280151/Half-the-population-would-make-a-living-
will-if-it-was-easy-says-new-poll.htm| [amb accés el 25/04/2010].

% Alderson A. Half the population would make a ‘living will’ i fit was easy, says new poll.

Telegraph.co.uk. 21 de febrer de 2010. Disponible a:
http://www.telegraph.co.uk/health/healthnews/7280151/Half-the-population-would-make-a-living-
will-if-it-was-easy-says-new-poll.htm| [amb accés el 25/04/2010].

77 Voltz R, Akabayashi A, Reese C, Ohi G, Sass HM. End-of-life decisions and advance directives in

palliative care: a cross cultural survey of patients and health-care professionals. J Pain Symptom
Manage 1998; 16: 153-162.

Martinez Leén M, Queipo Burdn D, Martinez Ladén C, Justel Gomez E. Analisis médico-legal de las
instrucciones previas (“Living Will”) en Espafia. Revista de la Escuela de Medicina Legal. Junio
2008;16-30.

Comisién Autondmica de Etica e Investigacién Sanitaria. Etica y muerte digna. Consejeria de Salud,
Junta de Andalucia. Escuela Andaluza de Salud Publica. Granada 2008:130-40. Disponible a:
http://www.easp.es/web/areas/documentos/Libroeticaymuertedigna.pdf [amb accés el
25/04/2010].

Nota de Redaccid. Cavaco deixa passar casamento gay. Tvi24. 17 de maig de 2010. Disponible a:
http://www.tvi24.iol.pt/politica/cavaco-silva-casamento-gay-homossexual-tvi24/1163407-4072.html
[accés el 19/05/2010].

Conclusiones del XV Congreso “Derecho y Salud”. DS. Oviedo, 2007;15(1):82. Disponible a:
http://www.ajs.es/downloads/vol11506.pdf [accés el 09/05/2010].

Onfray M. Los ultras de las Luces. Contrahistoria de la filosofia, IV. Ed. Anagrama. Barcelona 2010: 57-
58.

Onfray M. Los ultras de las Luces. Contrahistoria de la filosofia, IV. Ed. Anagrama. Barcelona 2010:
248.

Onfray M. Los ultras de las Luces. Contrahistoria de la filosofia, IV. Ed. Anagrama. Barcelona 2010:
155.

Onfray M. Los ultras de las Luces. Contrahistoria de la filosofia, IV. Ed. Anagrama. Barcelona 2010:
246-248.

Onfray M. Los ultras de las Luces. Contrahistoria de la filosofia, IV. Ed. Anagrama. Barcelona 2010:
201.

*%” Gracia D. Procedimientos de Decisién en Etica Clinica. Op. Cit.
588

578

579

580

581

582
583
584
585

586

Comite de Bioetica de Catalunya. Recomanacions als professionals sanitaris per a I'atencio als malalts

al final de la vida. Departament de Salut. Generalitat de Catalunya. Barcelona 2010:38.

589 N « age . . . . .
Comite de Bioética de Catalunya. Recomanacions als professionals sanitaris per a I'atencié als malalts

al final de la vida. Departament de Salut. Generalitat de Catalunya. Barcelona 2010:39.

590 . . . . AT . . .
San Julian Puig V. Instrucciones Previas: un negocio juridico, no un simple formulario. Ponencia al XII

Congreso Nacional de Derecho Sanitario. Madrid, 2005. Disponible a:
http://www.aeds.org/Congreso12/PONENCIASCOMUNCIACIONES%20LIBRES/comunicaciones%20XII
/Veronica%20San%20Julian.pdf. [accés el 10/05/2010].

Comite de Bioética de Catalunya. Recomanacions als professionals sanitaris per a I'atencio als malalts
al final de la vida. Departament de Salut. Generalitat de Catalunya. Barcelona 2010:40.

591

2 Martinez Ledn M, Queipo Burdén D, Martinez Ladén C, Justel Gomez E. Andlisis médico-legal de las

instrucciones previas (“Living Will”) en Espafia. Revista de la Escuela de Medicina Legal. Junio
2008;16-30.



http://www.telegraph.co.uk/health/healthnews/7280151/Half-the-population-would-make-a-living-will-if-it-was-easy-says-new-poll.html
http://www.telegraph.co.uk/health/healthnews/7280151/Half-the-population-would-make-a-living-will-if-it-was-easy-says-new-poll.html
http://www.telegraph.co.uk/health/healthnews/7280151/Half-the-population-would-make-a-living-will-if-it-was-easy-says-new-poll.html
http://www.telegraph.co.uk/health/healthnews/7280151/Half-the-population-would-make-a-living-will-if-it-was-easy-says-new-poll.html
http://www.easp.es/web/areas/documentos/Libroeticaymuertedigna.pdf
http://www.tvi24.iol.pt/politica/cavaco-silva-casamento-gay-homossexual-tvi24/1163407-4072.html
http://www.ajs.es/downloads/vol11506.pdf
http://www.aeds.org/Congreso12/PONENCIASCOMUNCIACIONES%20LIBRES/comunicaciones%20XII/Veronica%20San%20Julian.pdf
http://www.aeds.org/Congreso12/PONENCIASCOMUNCIACIONES%20LIBRES/comunicaciones%20XII/Veronica%20San%20Julian.pdf

593

594

595

596

597

598

599

600

601

602

603

604

605

606

Levitt D, Gordon M. Creating a living will. Experience at a multilevel geriatric facility. Can Fam
Physician. Dec 1996;42:2413-2420. Disponible a:
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2146845/pdf/canfamphys00082-0107.pdf [amb
accés el 25/04/2010].

Joint Centre for Bioethics. Community tools: Living Wills. University of Toronto. Toronto, Canada.
Disponible a: http://www.jointcentreforbioethics.ca/tools/livingwill.shtml [amb accés el
24/04/2010].

Singer PA. Living Will. Joint Centre for Bioethics. University of Toronto. Toronto. Maig 2008.

Conclusiones del XV Congreso “Derecho y Salud”. DS. Oviedo, 2007;15(1):82. Disponible a:
http://www.ajs.es/downloads/vol11506.pdf [accés el 09/05/2010].

Singer PA. Living Will. Joint Centre for Bioethics. University of Toronto. Toronto. Maig 2008:21.

Departament de Salut. Generalitat de Catalunya. Pla de salut de Catalunya a I’horitzé 2010. Els 5
eixos estratégics que articulen les politiques de salut. 22 part. Direcci6 General de Planificacid i
Avaluaci6 de la  Generalitat de  Catalunya. mar¢  2009:129. Disponible  a:
http://www20.gencat.cat/portal/site/pla-salut [amb accés el 03/05/2010].

Departament de Salut. Generalitat de Catalunya. Pla de salut de Catalunya a I’horitzé 2010. Els 5
eixos estratégics que articulen les politiques de salut. 22 part. Direcci6 General de Planificacid i
Avaluaci6 de la  Generalitat de  Catalunya. mar¢  2009:157. Disponible  a:
http://www20.gencat.cat/portal/site/pla-salut [amb accés el 03/05/2010].

Departament de Salut. Generalitat de Catalunya. Pla de salut de Catalunya a I’horitzé 2010. Els 5
eixos estratégics que articulen les politiques de salut. 22 part. Direcci6 General de Planificacid i
Avaluaci6 de la Generalitat de Catalunya. mar¢ 2009:157-158. Disponible a:
http://www20.gencat.cat/portal/site/pla-salut [amb accés el 03/05/2010].

Departament d’Economia i Finances. Projecte de Pressupostos de la Generalitat de Catalunya 2010.
Memories de programes. Generalitat de Catalunya. 2009:268-269. Disponible a:
http://www15.gencat.cat/ecofin_wpres10/pdf/VOL P_MEM.pdf [amb accés el 14/05/2010].

Alderson A. Half the population would make a ‘living will’ i fit was easy, says new poll.
Telegraph.co.uk. 21 de febrer de 2010. Disponible a:
http://www.telegraph.co.uk/health/healthnews/7280151/Half-the-population-would-make-a-living-
will-if-it-was-easy-says-new-poll.htm| [amb accés el 25/04/2010].

Nota de premsa. El Parlament aprova, per unanimitat, la modificacié de la Llei sobre els drets
d'informacié concernent la salut i I'autonomia del pacient, i la documentacio clinica. Departament
de Salut. Generalitat de Catalunya. 26 de maig de 2010. Disponible a:
http://www.gencat.cat/salut/depsalut/html/ca/premsa/doc33817.html [amb accés el 26/05/2010].

Ley 5/2003, de 9 de octubre, de declaracién vital anticipada. Disponible a:
http://www.juntadeandalucia.es/boja/boletines/2003/210/d/updf/d1.pdf [amb accés el
28/05/2010].

Decreto 238/2004, de 18 de mayo, por el que se regula el Registro de Voluntades Vitales Anticipadas
de Andalucia. Disponible a:
http://www.juntadeandalucia.es/boja/boletines/2004/104/d/updf/d4.pdf [amb accés el
28/05/2010].

Decret 58/2007 de 27 d’abril, de desplegament de la Llei de voluntats anticipades i del Registre de
Voluntats Anticipades de les llles Balears. Disponible a:
http://www.voluntatsanticipades.caib.es/sacmicrofront/archivopub.do?ctrl=MCRST477131826&id=3
1826 [amb accés el 24/04/2010].



http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2146845/pdf/canfamphys00082-0107.pdf
http://www.jointcentreforbioethics.ca/tools/livingwill.shtml
http://www.ajs.es/downloads/vol11506.pdf
http://www20.gencat.cat/portal/site/pla-salut
http://www20.gencat.cat/portal/site/pla-salut
http://www20.gencat.cat/portal/site/pla-salut
http://www15.gencat.cat/ecofin_wpres10/pdf/VOL_P_MEM.pdf
http://www.telegraph.co.uk/health/healthnews/7280151/Half-the-population-would-make-a-living-will-if-it-was-easy-says-new-poll.html
http://www.telegraph.co.uk/health/healthnews/7280151/Half-the-population-would-make-a-living-will-if-it-was-easy-says-new-poll.html
http://www.gencat.cat/salut/depsalut/html/ca/premsa/doc33817.html
http://www.juntadeandalucia.es/boja/boletines/2003/210/d/updf/d1.pdf
http://www.juntadeandalucia.es/boja/boletines/2004/104/d/updf/d4.pdf
http://www.voluntatsanticipades.caib.es/sacmicrofront/archivopub.do?ctrl=MCRST47ZI31826&id=31826
http://www.voluntatsanticipades.caib.es/sacmicrofront/archivopub.do?ctrl=MCRST47ZI31826&id=31826

607

608

609

610

611

612

613

614

615

616

617

618

619

620

621

622

623

Guanyabens Calvet J. TIC i Salut 2.0: Experiencies i Desenvolupament en el territori. 22 Edicié Forum
Innova 36009. Mataro novembre 2009:22. Disponible a:
http://www.gencat.cat/salut/ticsalut/html/ca/dir1769/doc32664.html [amb accés el 25/04/2010].

Guanyabens Calvet J. TIC i Salut 2.0: Experiéencies i Desenvolupament en el territori. 22 Edicié Forum
Innova 36009. Mataro novembre 2009:30. Disponible a:
http://www.gencat.cat/salut/ticsalut/html/ca/dir1769/doc32664.html [amb accés el 25/04/2010].

Model tipus de Document de Voluntats anticipades (modalitat on-line). Departament de Salut.
Generalitat de Catalunya. Disponible a:
http://www.gencat.cat/salut/depsalut/pdf/moddvaonline.pdf. [amb accés el 28/05/2010].

Consorci Administracid Oberta de Catalunya. Disponible a: http://www.aoc.cat/ [amb accés el
25/04/2010].

Localret. Disponible a: http://www.localret.net/ [amb accés el 25/04/2010].

Pla estrategic SITIC per a I'ambit de la Salut a Catalunya 2008-2011. Departament de Salut.
Generalitat de Catalunya. Disponible a:
http://www.gencat.cat/salut/ticsalut/html/ca/dir1772/dd17201/plaestrasitic.odf [amb accés el
25/04/2010].

TicSalut. Departament de  Salut  Generalitat de  Catalunya. Disponible  a:
http://www.gencat.cat/salut/ticsalut/html/ca/dir1772/ [amb accés el 25/04/2010].

Pla Estratégic SITIC 2008-2011. TicSalut. Departament de Salut. Generalitat de Catalunya. Disponible
a: http://www.gencat.cat/salut/ticsalut/html/ca/dir1772/doc17201.html [amb accés el 25/04/2010].

TicSalut. Generalitat de Catalunya. Disponible a:
http://www.gencat.cat/salut/ticsalut/html/ca/Du54/index.html [amb accés el 25/04/2010].
Fundacio TicSalut. Generalitat de Catalunya. Disponible a:

http://www.gencat.cat/salut/ticsalut/html/ca/dir1769/index.html [amb accés el 25/04/2010].

Health 2.0: Un nou repte per a I'atencid sanitaria. TicSalut. Generalitat de Catalunya. Disponible a:
http://www.gencat.cat/salut/ticsalut/html/ca/dir1769/doc32940.html [amb accés el 25/04/2010].

Guanyabens J. Pla estrategic SITIC 2008-2011. A mig cami. Disponible a:
http://www.gencat.cat/salut/ticsalut/html/ca/dir1771/10jgplasitic20082011v20091215.pdf [amb
accés el 25/04/2010].

Nota de premsa. La historia clinica compartida de Catalunya compta ja amb més de 14 milions de
documents. Departament de Salut. Generalitat de Catalunya. Gener 2010. Disponible a:
http://www.gencat.cat/salut/depsalut/html/ca/premsa/doc33046.html| [amb accés el 25/04/2010].

Guanyabens Calvet J. La historia clinica compartida en Catalunya y la Carpeta Personal de Salud.
Curso de Verano “Calidad en Innovacion en el Sistema Nacional de Salud”. Santander Agosto
2009:21. Disponible a: http://www.slideshare.net/sanidadyconsumo/historia-clinica-compartida-en-
catalua-y-carpeta-personal-de-salud [amb accés el 25/04/2010].

Carpeta Personal de Salut. TIC, salut i dependéncies. Forum innova — Innova 3602. Mataré novembre
2009:6. Disponible a:
http://www.gencat.cat/salut/ticsalut/pdf/pdfnoticiesticsalut/calella_carpeta personal de salut.ppt
[amb accés el 25/04/2010].

La consellera de Salut compareix al Parlament per explicar els recursos humans, les TIC i els sistemes
d'informacié de la xarxa sanitaria. Nota de premsa del Departament de Salut. Generalitat de
Catalunya. 8 d’abril de 2010. Disponible a:
http://www.gencat.cat/salut/depsalut/html/ca/premsa/doc33504.html [amb accés el 25/04/2010].

Guanyabens J. Sistemes i Tecnologies de la Informacié: On som i on pretenem ser al 2010. Sessio
Institucional de la Agencia d’Informacid, Avaluacid i Qualitat en Salut. Forum catalad’nformacid i



http://www.gencat.cat/salut/ticsalut/html/ca/dir1769/doc32664.html
http://www.gencat.cat/salut/ticsalut/html/ca/dir1769/doc32664.html
http://www.gencat.cat/salut/depsalut/pdf/moddvaonline.pdf
http://www.aoc.cat/
http://www.localret.net/
http://www.gencat.cat/salut/ticsalut/html/ca/dir1772/dd17201/plaestrasitic.pdf
http://www.gencat.cat/salut/ticsalut/html/ca/dir1772/
http://www.gencat.cat/salut/ticsalut/html/ca/dir1772/doc17201.html
http://www.gencat.cat/salut/ticsalut/html/ca/Du54/index.html
http://www.gencat.cat/salut/ticsalut/html/ca/dir1769/index.html
http://www.gencat.cat/salut/ticsalut/html/ca/dir1769/doc32940.html
http://www.gencat.cat/salut/ticsalut/html/ca/dir1771/10jgplasitic20082011v20091215.pdf
http://www.gencat.cat/salut/depsalut/html/ca/premsa/doc33046.html
http://www.slideshare.net/sanidadyconsumo/historia-clinica-compartida-en-catalua-y-carpeta-personal-de-salud
http://www.slideshare.net/sanidadyconsumo/historia-clinica-compartida-en-catalua-y-carpeta-personal-de-salud
http://www.gencat.cat/salut/ticsalut/pdf/pdfnoticiesticsalut/calella_carpeta_personal_de_salut.ppt
http://www.gencat.cat/salut/depsalut/html/ca/premsa/doc33504.html

624

625

626

627

628

629

630

631

632

633

634

635

636

637

Salut. 5 de marg de 2009:37. Disponible a:
http://www.forumcis.cat/LinkClick.aspx?fileticket=hgx/W9ghBs8%3D&tabid=145 [amb accés el
13/05/2010].

Guanyabens J. Sistemes i Tecnologies de la Informacié: On som i on pretenem ser al 2010. Sessi6
Institucional de la Agéncia d’Informacid, Avaluacidé i Qualitat en Salut. Forum catalad’nformacié i
Salut. 5 de marg de 2009:29. Disponible a:
http://www.forumcis.cat/LinkClick.aspx?fileticket=hgx/W9ghBs8%3D&tabid=145 [amb accés el
13/05/2010].

Guanyabens Calvet J. La historia clinica compartida en Catalunya y la Carpeta Personal de Salud.
Curso de Verano “Calidad en Innovacidon en el Sistema Nacional de Salud”. Santander Agosto
2009:33. Disponible a: http://www.slideshare.net/sanidadyconsumo/historia-clinica-compartida-en-
catalua-y-carpeta-personal-de-salud [amb accés el 25/04/2010].

Guanyabens Calvet J. La historia clinica compartida en Catalunya y la Carpeta Personal de Salud.
Curso de Verano “Calidad en Innovacidon en el Sistema Nacional de Salud”. Santander Agosto
2009:35. Disponible a: http://www.slideshare.net/sanidadyconsumo/historia-clinica-compartida-en-
catalua-y-carpeta-personal-de-salud [amb accés el 25/04/2010].

Presentacié de resultats de I'enquesta d’usabilitat de la futura Carpeta Personal. Fundacid TicSalut.
Generalitat de Catalunya. 5 de marg de 2010. Disponible a:
http://www.gencat.cat/salut/ticsalut/html/ca/dirl769/doc33293.html [amb accés el 25/04/2010].

Certificat Digital. Consell de Collegis de Metges de Catalunya. Disponible a:
http://www.metgescat.org/rva/cert.htm [amb accés el 25/04/2010].

Ageéncia Catalana de Certificacio. Disponible a: http://www.catcert.cat/web/cat/index.jsp [amb accés
el 25/04/2010].

Idcat. Identitat digital. Disponible a: http://www.idcat.net/idcat/ciutada/menu.do [amb accés el
28/05/2010].

CERES. Certificacion Espafiola. Disponible a: http://www.cert.fnmt.es/index.php?lang=es [amb accés
el 25/04/2010].

DNI  electrénico. Ministerio del Interior. Gobierno de Espaifa. Disponible a:
http://www.dnielectronico.es/ [amb accés el 25/04/2010].

Departament de Salut. Generalitat de Catalunya. Pla de salut de Catalunya a I’horitzé 2010. Els 5
eixos estratégics que articulen les politiques de salut. 22 part. Direcci6 General de Planificacio i
Avaluaci6 de la Generalitat de Catalunya. mar¢ 2009:114-115. Disponible a:
http://www?20.gencat.cat/portal/site/pla-salut [amb accés el 03/05/2010].

Col-legi Oficial de Metges de Barcelona. El consentiment informat. La presa de la decisié informada
del pacient. Barcelona 2008. Quaderns de la bona praxi. 25:12. Disponible a:
http://www.comb.cat/cat/comb/publicacions/bonapraxi/home.htm [amb accés el 03/06/2010].

Decreto 238/2004, de 18 de mayo, por el que se regula el Registro de Voluntades Vitales Anticipadas
de Andalucia. Disponible a:
http://www.juntadeandalucia.es/boja/boletines/2004/104/d/updf/d4.pdf [amb accés el
28/05/2010].

El Pais.com. 56.000 personas registran su voluntad de morir dignamente. elpais.com. 13/08/2009.
Disponible a:
http://www.elpais.com/articulo/sociedad/56000/personas/registran/voluntad/morir/dignamente/el
pepisoc/20090813elpepisoc_3/Tes [amb accés el 25/04/2010].

Teno J, Lynn J, Wenger N, Phillips RS, Murphy DP, Connors AF Jr, Desbiens N, Fulkerson W,Bellamy
P, Knaus WA. Advance directives for seriously ill hospitalized patients: effectiveness with the patient



http://www.forumcis.cat/LinkClick.aspx?fileticket=hgx/W9ghBs8%3D&tabid=145
http://www.forumcis.cat/LinkClick.aspx?fileticket=hgx/W9ghBs8%3D&tabid=145
http://www.slideshare.net/sanidadyconsumo/historia-clinica-compartida-en-catalua-y-carpeta-personal-de-salud
http://www.slideshare.net/sanidadyconsumo/historia-clinica-compartida-en-catalua-y-carpeta-personal-de-salud
http://www.slideshare.net/sanidadyconsumo/historia-clinica-compartida-en-catalua-y-carpeta-personal-de-salud
http://www.slideshare.net/sanidadyconsumo/historia-clinica-compartida-en-catalua-y-carpeta-personal-de-salud
http://www.gencat.cat/salut/ticsalut/html/ca/dir1769/doc33293.html
http://www.metgescat.org/rva/cert.htm
http://www.catcert.cat/web/cat/index.jsp
http://www.idcat.net/idcat/ciutada/menu.do
http://www.cert.fnmt.es/index.php?lang=es
http://www.dnielectronico.es/
http://www20.gencat.cat/portal/site/pla-salut
http://www.comb.cat/cat/comb/publicacions/bonapraxi/home.htm
http://www.juntadeandalucia.es/boja/boletines/2004/104/d/updf/d4.pdf
http://www.elpais.com/articulo/sociedad/56000/personas/registran/voluntad/morir/dignamente/elpepisoc/20090813elpepisoc_3/Tes
http://www.elpais.com/articulo/sociedad/56000/personas/registran/voluntad/morir/dignamente/elpepisoc/20090813elpepisoc_3/Tes
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Teno%20J%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Lynn%20J%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Wenger%20N%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Phillips%20RS%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Murphy%20DP%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Connors%20AF%20Jr%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Desbiens%20N%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Fulkerson%20W%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Bellamy%20P%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Bellamy%20P%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Knaus%20WA%22%5BAuthor%5D

self-determination act and the SUPPORT intervention. SUPPORT Investigators. Study to Understand
Prognoses and Preferences for Outcomes and Risks of Treatment. J Am Geriatr Soc. 1997
Apr;45(4):500-7.

Respecting Choices® An advance care planning system that works. Gundersen Lutheran Medical
Foundation. Disponible a: http://www.respectingchoices.org/ [amb accés el 24/04/2010].

638

%% Hammes, BJ. Update on Respecting Choices four years on. Innovations in End-of-Life Care. 2003;5(2).

Disponible a: http://www2.edc.org/lastacts/archives/archivesMarch03/respecting.asp [amb accés el
24/04/2010].
Martinez Leén M, Queipo Burdn D, Martinez Ladn C, Justel Gomez E. Analisis médico-legal de las
instrucciones previas (“Living Will”) en Espafia. Revista de la Escuela de Medicina Legal. Junio
2008;16-30.

Imatge extreta de: http://frugaldoc.blogspot.com/2008/05/alternative-practice-styles-for.html [amb
accés el 03/06/2010].

Imatge extreta de: http://www.vttstebaume.fr/documents.html [amb accés el 03/06/2010].

640

641

642

o3 Imatge extreta de:

http://patientsafetyauthority.org/PATIENTSCONSUMERS/PatientConsumerTips/Pages/Living Wills
Consumer Tips.aspx [amb accés el 03/06/2010].

Imatge extreta de: http://artofaging.blogspot.com/ [amb accés el 03/06/2010].

644

> |matge extreta de: http://www.planningandprobate.com/2010/03/matter-of-life-or-death-living-

wills.html [amb accés el 03/06/2010].

*® Imatge extreta de: http://www.wales.nhs.uk/sites3/home.cfm?orgid=736 [amb accés el 03/06/2010].
647

Imatge extreta de: http://www.womansday.com/Articles/Health/Mental-Health/How-to-Help-a-
Depressed-Friend.html [amb accés el 03/06/2010].

Imatge extreta de:
http://www.co.rowan.nc.us/GOVERNMENT/Departments/BoardofElections/CountyElectedOfficials/
RegisterofDeeds/tabid/1093/Default.aspx [amb accés el 03/06/2010].

649 Departament de Salut. Preguntes més freqiients sobre el Document de Voluntats Anticipades.
Generalitat de Catalunya. Disponible a:
http://www.gencat.cat/salut/depsalut/html/ca/dir3353/pregfreqdva.pdf [amb accés el 03/06/2010].

648



javascript:AL_get(this,%20'jour',%20'J%20Am%20Geriatr%20Soc.');
http://www.respectingchoices.org/
http://www2.edc.org/lastacts/archives/archivesMarch03/respecting.asp
http://frugaldoc.blogspot.com/2008/05/alternative-practice-styles-for.html
http://www.vttstebaume.fr/documents.html
http://patientsafetyauthority.org/PATIENTSCONSUMERS/PatientConsumerTips/Pages/Living_Wills_Consumer_Tips.aspx
http://patientsafetyauthority.org/PATIENTSCONSUMERS/PatientConsumerTips/Pages/Living_Wills_Consumer_Tips.aspx
http://artofaging.blogspot.com/
http://www.planningandprobate.com/2010/03/matter-of-life-or-death-living-wills.html
http://www.planningandprobate.com/2010/03/matter-of-life-or-death-living-wills.html
http://www.wales.nhs.uk/sites3/home.cfm?orgid=736
http://www.womansday.com/Articles/Health/Mental-Health/How-to-Help-a-Depressed-Friend.html
http://www.womansday.com/Articles/Health/Mental-Health/How-to-Help-a-Depressed-Friend.html
http://www.co.rowan.nc.us/GOVERNMENT/Departments/BoardofElections/CountyElectedOfficials/RegisterofDeeds/tabid/1093/Default.aspx
http://www.co.rowan.nc.us/GOVERNMENT/Departments/BoardofElections/CountyElectedOfficials/RegisterofDeeds/tabid/1093/Default.aspx
http://www.gencat.cat/salut/depsalut/html/ca/dir3353/pregfreqdva.pdf

