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Proleg

La Comissio Deontologica del Col-legi Oficial d’Infermeres i Infermers de Barcelona
(COIB) el marg¢ del 2007 va publicar el document «Les infermeres i les voluntats
anticipades» amb l'objectiu de sensibilitzar les infermeres del seu paper en el procés
d’elaboracié del document de voluntats anticipades, aixi com difondre els principals
aspectes legals, étics i operatius a tenir en compte.

En aquesta ocasid, la Comissié Deontologica presenta una revisié d’aquell document,
mantenint la seva esséncia, perd actualitzant el contingut, adaptant-lo a la realitat
actual del context sociodemografic, cultural i del sistema sanitari. Sota I'epigraf de
Planificacié de Voluntats es presenten els dos instruments que faciliten I'expressio i
formulacié anticipada de les voluntats, tenint en compte el desenvolupament de les
normes i les politiques sociosanitaries dels darrers anys, que vetllen pel respecte de
I'autonomia de les persones en situacié de complexitat i/o de final de la vida.

El document conté una breu introduccio i la descripcioé dels conceptes que ajuden a la
comprensio i concrecié per entendre de forma homogénia de qué estem parlant.
Posteriorment, es concreta la responsabilitat de les infermeres en la planificacio de les
voluntats anticipades i es descriuen normatives étiques i legals. Finalment es
presenten alguns exemples com a casos practics que poden ajudar a les infermeres
en aquest procés.
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Introduccio

El reconeixement de l'autonomia moral de la persona, requeriment étic i legal de
I'atencio a la salut, pren especial rellevancia en la cura de persones que poden estar o
estan en situacio de final de la vida. Tot i que planificar les voluntats de forma
anticipada pot semblar estar més relacionat amb els ambits gerontoldgic, geriatric i
pal-liatiu, les situacions de final de la vida tenen lloc en qualsevol dels dispositius
assistencials del sistema de salut, ja siguin d’atencié primaria i comunitaria,
hospitalaria o sociosanitaria. Les infermeres s’enfronten diariament tant a la mort com
al patiment que aquesta suposa. Perd sovint, el procés del final de la vida és poc
treballat de forma anticipada i es desconeix la voluntat de la persona.

En els darrers anys, la transicié demografica i epidemiologica ha portat a que moltes
persones presentin  processos cronics evolutius. Sén situacions previsibles,
emmarcades en la complexitat de la cronicitat, que incrementen el numero de
persones que poden plantejar-se com voldran viure i ser atesos en el tram final de la
seva vida. Al mateix temps, els avengos cientifics i tecnoldgics han contribuit a negar
la vulnerabilitat antropologica de I'ésser huma, allunyant el patiment i la mort de la vida
quotidiana, alhora que considerant-los un fracas terapéutic, en canvi ambdos son fets
inevitables.

Es en aquest context que cal deixar de banda el paternalisme i reforgar la idea de la
bona mort com aquella que té lloc en el respecte de la voluntat i els desitjos de la
persona que viu el seu final de la vida. Per tant, és necessari reforcar la identificacio i
la comprensi6é de les necessitats de les persones, especialment d’aquelles que estan
en situacio de vulnerabilitat i dependéncia, quan no poden tenir cura d’elles mateixes o
no es poden expressar. Parlar anticipadament amb la persona sobre els desitjos, els
valors, treballar els pensaments, les pors i les emocions de les decisions que pot
comportar el final de vida garanteix una practica basada en el respecte per I'autonomia
de la persona i, per tant, la bona mort.

Sens dubte, no és gens facil prendre decisions que afecten al final de la vida, tant si és
a curt, mig o llarg termini, independentment de la causa (malaltia cronica, accident,
problema de salut inesperat, etc.). Les infermeres han de tenir la sensibilitat i la
competéncia per ajudar en la gestido del final de la vida, fomentant i respectant
l'autonomia de decisi6. Han d'estar familiaritzades en que part de la seva
responsabilitat inclou parlar-ne amb les persones que atenen, assessorar-les, ajudant-
les a disposar de la informacié necessaria, expressar la seva voluntat, compartir-la
amb els qui en tenen cura i deixar-ne constancia per escrit, si aixi ho desitgen.
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De qué estem parlant?

D'acord al Codi d'etica de les infermeres i infermers de Catalunya de 2013, les
voluntats anticipades son declaracions orals o escrites dirigides als professionals de la
salut sobre les cures que una persona vol que es tinguin en compte si algun dia no les
pot expressar personalment.

Malgrat que I'expressié oral de les voluntats és éticament vinculant, es recomana
deixar-ne constancia escrita. Actualment, es disposa de dues eines per fer-ho: el
document de voluntats anticipades (DVA) i el pla de decisions anticipades (PDA).
Ambdds sén instruments que poden ser complementaris i que persegueixen que la
persona disposi del temps i I'ajuda necessaria per poder entendre el seu estat de salut
i que, anticipadament, manifesti la seva voluntat respecte a les possibles decisions de
cures i tractaments que, probablement, necessiti en un futur. Al mateix temps,
proporcionen la possibilitat de parlar-ne amb els familiars, les persones properes i els
professionals. Planificar les voluntats és el procés per potenciar 'autonomia de la
persona concretant les instruccions que vol que es respectin al final de la seva vida.

El document de voluntats anticipades (DVA) és un document legal on una persona
major d'edat, amb capacitat suficient i de manera lliure, expressa les instruccions a
tenir en compte si arriba una situacié en qué no pugui expressar personalment la seva
voluntat. Es pot fer en qualsevol moment de la vida si la persona és competent i té
més de 18 anys. El DVA es pot inscriure en el Registre de Voluntats Anticipades de
Catalunya (vinculat alhora amb el Registre Espanyol). El registre el pot fer la persona
directament, anant als serveis d'atencido a l'usuari, que es troben en els centres
sanitaris de tot el territori catala i/o al Departament de Salut (on es troba el Registre de
Voluntats Anticipades). Independentment d'aquest registre formal, es recomana
verificar que el document queda inclos a la historia clinica i donar-lo a conéixer a les
persones del seu entorn més immediat, especialment als futurs representants. Alhora,
si la persona modifica la seva voluntat s'aconsella que notifiqui el canvi al registre i ho
doni a conéixer als professionals i als representants.

El pla de decisions anticipades (PDA) és el segon instrument per potenciar
'autonomia al final de la vida. Es tracta de planificar I'atencié partint de la presa de
decisions sanitaries co-liderada entre la persona i I'equip de salut i t¢ en compte que,
en funcié de I'evolucio previsible de la malaltia o dels problemes de salut, s'hauran de
prendre decisions dificils, sobretot relatives al final de la vida. Per exemple, decisions
sobre I'adequacié de l'esforg terapéutic, de realitzaci6 o no de determinades proves
diagnostiques o terapéutiques, el rebuig o acceptacié de determinades terapies o la
sedacié. Aquesta planificacié és revisada peridodicament a proposta de la persona i/o
en funcié de l'evolucid clinica. Les actualitzacions i revisions successives s’han
d’enregistrar a la historia clinica, de manera que qualsevol dispositiu assistencial que
intervingui en l'atencio les pugui consultar sempre que sigui necessari i, per tant, es
garanteixi el seu compliment.
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Taula 7. Quadre comparatiu entre el document de voluntats anticipades i el pla
de decisions anticipades

Document de voluntats Pla de decisions anticipades
anticipades (DVA) (PDA)

Norma de bona practica

Regulacié Legal . .
assistencial
Fonament Autonomia de la persona
Element Revocabilitat
essencial (Es recomana revisi6 periodica)
Persona

Professionals de la salut juntament
(malalta o sana) ]
Autors amb la persona malalta i la seva
(S’aconsella o
familia, si s’escau
assessorament)

Majoria d’edat sanitaria > 16 anys

isitd’ Major de 18 anys
Requisit d’edat : Y Menor madur: 12-15 anys

Instruccions i directrius L , »
Planificacioé de 'atencid

Contingut Nomenament de
Nomenament de representant
representant

Document privat amb tres | Dialeg entre persona, familia (si

testimonis s’escau) i equip assistencial
Requisits
formals

Document notarial Constancia escrita

Registre de Voluntats
Anticipades

Historia clinica
Lloc de diposit

Historia clinica

Font: Adaptat de Francesc José Maria. Model catala de planificacié de decisions
anticipades. Versio 9 de 10 de marg de 2016. Generalitat de Catalunya.

Es recomanable potenciar la idea que fer un DVA o elaborar una PDA no sén simples
tramits burocratics. El rerefons d’ambdds, especialment la reflexié que comporta, és
fonamental i és el que aporta realment valor.

Es pertinent designar un representant, que pot ser un familiar o no, i que sera
l'interlocutor valid amb I'equip actuant en nom de la persona en la presa de decisions
quan ella no pugui. El dialeg entre l'equip i el representant facilita I'actuacio
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respectuosa per resoldre possibles conflictes o diferents interpretacions de la voluntat
expressada. Aquest dialeg requereix I'espai i el context que afavoreixi la comunicacio.
Si la situacié clinica és previsible i/o s'esta en un context d'atencié pal-liativa o de final
de vida proper, el millor és parlar-ne amb la maxima antelacié, per donar temps a
aclarir possibles dubtes i reforgar el respecte per la voluntat expressada.
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La promocié de I'autonomia i el respecte a la voluntat de la persona
La responsabilitat de les infermeres

Les infermeres ocupen un lloc cabdal en els equips de salut per afavorir la planificacid
de decisions i la confeccié dels documents vinculats, aixi com per vetllar pel seu
compliment. L’aprofundiment en el tenir cura comporta, de forma inherent, les
habilitats, coneixements i actituds per treballar les estratégies que millorin el respecte
pels valors, preferéncies i decisions de les persones ateses relatives al final de la vida,
ja sigui des de les politiques sanitaries, la gestié o la bona practica individual de cada
infermera.

Les infermeres han d'assumir la seva responsabilitat ética en la cura de persones al
final de la vida, i son garants i vetlladores de que les decisions de la persona es
coneguin i es compleixin. Aquesta responsabilitat en la defensa del dret d'autonomia
de les persones ateses implica una actitud empatica i proactiva vers la informacio i
comunicacio. La infermera té un paper clar en el procés de comunicacio i informacio
per ajudar a la persona a entendre els possibles tractaments, intervencions o cures,
els efectes o consequéencies d’acceptar-los o rebutjar-los i, en definitiva, d’entendre
millor les possibles alternatives futures a la seva situacié de salut. Es considera basic
que les infermeres sapiguen explorar les opinions, les creences i els valors amb una
actitud respectuosa i sense prejudicis, aixi com gestionar técniques d’assessorament
sobre els problemes i dilemes étics i legals que poden aparéixer en l'atencié a
persones i families en una situacié de complexitat i de final de vida. Esperar estar en
un context de crisi, com pot ser la re-aguditzacié del problema clinic, per cercar la
voluntat de la persona és inadequat per I'agreujament de la situacié de vulnerabilitat.
La infermera ha d'estar alerta al moment adequat on la persona pot estar més
predisposada a parlar sobre la importancia de pensar en la seva voluntat i escollir la
millor forma de deixar-ne constancia. Al mateix temps, ha d'estar alerta per crear
espais on sigui possible fer-ho garantint la confidencialitat i generant relacions de
confianga.

Tanmateix, la informacié no és una activitat d'un determinat professional. Els equips de
salut s’han de plantejar quina és la millor manera de donar-la, la responsabilitat de
cada professional que intervé, el paper i les necessitats de familiars, propers o
representants i la importancia de I'entorn. Aixd requereix una particular consideracio
per les relacions interpersonals: entre persones ateses i professionals, entre persones
ateses i familiars o persones properes o representants, i entre els propis professionals.
Respectar el ritme de cada persona, adaptar la informaci6 i cercar el treball conjunt de
tot l'equip assistencial son aspectes clau. Cal reforcar la congruéncia entre els
professionals i els diversos equips que intervenen en l'atencio, ja que possibles
discrepancies internes poden generar conflictes entre ells i importants manques de
confianca en la persona i/o familia respecte a les decisions a prendre o sobre les que
ja s'han pres. Els espais de comunicacio i trobada interdisciplinaris i multidisciplinaris
sén una eina clau per millorar la congruéncia i el consens, que incrementa la seguretat
de les persones ateses i dels professionals. El treball en equip, per cercar de forma
conjunta la millor forma de planificar i dur a terme 'atencio de les persones que viuen
una situacio de final de vida, esdevé un requeriment i, per tant, un deure étic.
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Alhora, es considera basica la responsabilitat de les infermeres gestores que, des de
les organitzacions de salut i la gestid dels serveis o unitats d'atencié, promoguin
contextos favorables per a aquestes practiques. Les infermeres han d’ajudar a
fomentar el compliment del dret de participacid, informacié i autonomia en la presa de
decisions, sigui quina sigui la seva responsabilitat en el procés assistencial.

Un altre aspecte important és l'ajuda per identificar la figura del representant. La
infermera pot ajudar a la persona a pensar en qui pot representar-la millor i a parlar
amb ella. Alhora pot ajudar-la a compartir amb els seus familiars, persones properes
i/lo representants els valors i les decisions que se’'n desprenen, especialment quan el
representant escollit no és un familiar directe. Cal tenir en compte que en el nostre
entorn la familia és un element clau en el procés d’atencid, és generadora i receptora
de cures, perd per a la persona i les families parlar de decisions de final de vida de
vegades és complicat, per aixd és important que les infermeres estiguin alerta i ho
afavoreixin. Cal vetllar per a que les families ponderin la seva implicacio en el procés
de decisio i treballin les seves capacitats i habilitats en aspectes de [l'atencid.
D'aquesta manera, es facilita la comunicacié i poder compartir decisions. També, al
preveure possibles escenaris de futur s'inicia I'elaboracié del dol de manera anticipada
contribuint a gestionar el patiment que la situacid pot comportar, i facilitant
I'autorresponsabilitat de la persona.

L'atencié infermera al llarg del procés de planificacié t& com a objectiu ajudar a la
persona a:

1. Coneixer el seu dret a participar autbnomament en la planificacié de les decisions
i/o en la confeccié de les voluntats anticipades.

2. Manifestar els coneixements, creences i expectatives, entre d’altres, sobre la

situacio de salut, el problema clinic...

Expressar la seva intenci6 i poder explicar el que vol.

Accedir a la informaci6 suficient, comprensible i adaptada, que li permeti entendre

I'abast de la seva situacio, les alternatives i les consequéncies possibles de les

decisions.

Preguntar, dubtar, expressar temors...

Decidir sense cap influéncia externa que interfereixi en la seva autonomia i llibertat.

Relacionar I'eleccié amb els seus valors, creences i/o desitjos.

© N o o

Coneéixer el mecanisme per deixar-ne constancia escrita, ja sigui en un DVA o en la

PDA, la necessitat de revisar-los, modificar-los i la possibilitat de revocar-los.

Competéncia de la persona atesa per la presa de decisions

L'aspecte més rellevant de la competéncia és la presumpcié que la persona ho és. En
cas contrari, s'ha de provar la no competéncia. Dubtar-ne implica la certesa que
I'actuacio que la persona demana o rebutja és contraria als seus interessos i/o que ella
no n'entén les conseqiéncies. Aixd pot ser una justificacié per no dur a terme la
voluntat de la persona, perd caldra sempre que se li justifiqui i que, en la mesura que
sigui possible, es discuteixi en sessio clinica i se’'n deixi constancia escrita a la historia
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clinica. Cal tenir en compte que la valoracié continua de la infermera és una font
d'informacio cabdal a I'hora de valorar el grau i nivell de competéncia de la persona. La
millor garantia per manejar adequadament els problemes i/o dilemes étics i
psicoemocionals que poden sorgir quan hi ha un dubte raonable sobre la competéncia
de la persona atesa esta vinculada al treball en equip, que té un efecte en ella mateixa
i en els professionals. També és convenient consultar al comité d'ética assistencial del
centre o el de referéncia, per tal de poder valorar la situacié de la manera més
objectiva possible.

Cal no confondre competéncia i capacitat. La capacitat és un concepte juridic, la
competéncia és un concepte étic. Per tant, una persona pot ser incapa¢ i competent
alhora. O pot ser competent per una cosa i no per una altre. La manca de competéncia
es relaciona amb la dificultat en la percepcid, la orientacio, la memoria, posar atencio...
Per tant ha de ser avaluada en cada cas, circumstancia concreta i moment. Alhora, la
competéncia pot canviar al llarg del temps i en funcié del context. Un clar exemple de
dubte sobre la competéncia de la persona és el cas dels menors d'edat i les persones
incapacitades legalment, perd que poden expressar la seva voluntat. Donat que la llei
no els reconeix I'autonomia de decisid6 es poden donar situacions compromeses i
conflictives, ja que no poden fer un document de voluntats anticipades (DVA) i el
consentiment I'han de donar els pares o tutors. Per aix0, des de la vessant ética s'ha
de conéixer la seva voluntat i incorporar-la en les decisions el maxim possible. Els
menors, com les persones incapacitades, en funcié del seu grau de maduresa i de
comprensid de la situacid, poden participar activament en la presa de decisions.
Especialment, en les situacions en qué hi ha litigi o discrepancies entre la voluntat de
la persona incapacitada i el seu representat o tutor legal, s'ha de promoure el dialeg
posant en valor la veu de la persona i, en la mesura del possible, fer que es tingui en
compte en la planificaci6 i accions professionals.

El rebuig al tractament, cura, hospitalitzacié... és una possible decisié que ha de ser
respectada, tot i que vagi en contra de la proposta professional o que d’aquesta
decisio se'n derivi la mort o s’escurci el temps de vida. Cal assegurar-se que la
persona coneix i accepta els efectes que pot tenir. Es a dir, que és competent per
entendre la situacié sobre la que pren la decisio i les conseqliéncies que se’n deriven.
Tanmateix, el rebuig pot referir-se a una o més actuacions, perd no a tot el procés
d'atencié. Per tant, s'haura d'adaptar el pla d’atencié a la voluntat de la persona
assegurant la continuitat de I'atencio i oferint alternatives per abordar les necessitats
que puguin apareixer.

Cal ser molt rigorosos en no confondre el grau de desacord i/o rebuig de tractaments i
cures professionals amb la no competéncia de la persona. L’observacio directa, la
reformulacié i la comunicacié fluida formen part essencial de 'adequacié del pla de
cures a la situacié de la persona en cada moment. Cal fer les adaptacions necessaries
en I'entorn per a qué la persona tingui la maxima competéncia possible i estigui en les
millors condicions per participar en el procés de decisié clinica.

Conversar sobre el final de la vida

Un dels aspectes més dificils en I'atencioé i cura és conversar sobre el final de la vida.
Decidir pot no ser facil i la persona pot requerir ajuda a I'’hora de pensar qué és alld
important per a ella i com reflectir-ho. Durant tot el procés és imprescindible el
respecte per la dignitat que es concreta en la garantia d’'una informacié verag i
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adaptada a la persona, i en que la seva voluntat sera respectada tenint en compte la
proteccio de la privacitat, la intimitat i el secret professional.

Per aixo, en les converses la infermera pot incloure, de manera prudent, preguntes o
suggeriments que ajudin a la persona a pensar en els dubtes o preguntes sobre els
tractaments, intervencions o cures que pot necessitar si s'agreuja la situacio clinica o
el problema de salut. La conversa pot incloure aspectes en els que pensar, com ara:

e El que dona sentit a la vida i el que li sembla inutil o superflu. Clarificar qué és el
que li dona plaer o benestar actualment i qué li agradaria fer a partir d'aquest
moment. Per exemple: voldria contactar amb amics, familiars, companys...
solucionar coses pendents?

e El que li preocupa si pensa en com pot ser la mort. Per exemple: li preocupa estar
sol? Haver de necessitar ajuda tecnica per respirar, eliminar...? Patir dolor?

e La possibilitat de rebutjar tractaments i/o iniciar I'administracié de medicaments,
encara que es pugui escurcar el temps de vida. Per exemple: quines mesures de
suport vital, que li poden ser necessaries, voldria acceptar? Qué vol i que no? Sap
que és la sedacio?

e La importancia de les creences, els valors, la cultura a I'hora d'escollir els
tractaments i atencions. Per exemple: qui i qué vol tenir al costat seu al final de la
vida? Vol algun tipus d’ajuda espiritual? Com vol el seu comiat o funeral?

e Les persones significatives amb les que vol compartir les seves preferéncies i
decisions per a que sapiguen el que vol, si la situacié es torna critica. Per exemple:
amb qui vol compartir la situacido? Quin paper li dona als familiars o persones
estimades?

e La persona que vol que el representi i parli quan no es pugui expressar. Per
exemple: qui és la persona que millor pot representar-lo? Qué implica aquesta
decisio en la seva vida personal i familiar?

e Com assegurar la constancia escrita de les seves preferéncies en la historia
clinica. Per exemple: de quina manera pot assegurar-se que els professionals que
I'atenguin coneguin la seva voluntat?
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Aspectes deontologics, legals i institucionals

Els problemes i/o dilemes étics que poden sorgir al final de la vida requereixen d’'una
mirada atenta i molt respectuosa amb la dignitat de la persona. Per aixd en els darrers
anys s’ha generat una extensa base normativa deontoldgica, legal, i institucional al
voltant de 'autonomia i el respecte a la dignitat de la persona en I'ambit de la salut i
s’han consolidat les bases del marc d’actuacié en la practica clinica i assistencial,
especialment en relacio a I'elaboracié del document de voluntats anticipades (DVA) i el
respecte al seu compliment, i més recentment respecte a la planificacié i al pla de
cures al final de la vida (PDA).

Regulacié deontologica

El Codi d’ética de les infermeres i infermers de Catalunya (2013) determina la
responsabilitat professional de les infermeres en el manteniment, promocié i defensa
dels drets de les persones relacionats amb la salut, deixant palés el que les persones
ateses poden esperar de les infermeres. El Codi s’estructura al voltant dels valors
professionals que guien les conductes étiques de la infermera per aconseguir tenir
cura de les persones amb el maxim respecte a la seva dignitat. Aquests valors son:
responsabilitat, autonomia, intimitat i confidencialitat, justicia social i compromis
professional.

Si bé moltes normes del Codi es relacionen amb els deures étics de la infermera en la
planificacié de voluntats, el Codi, dins del valor de responsabilitat, conté uns articulats
concrets sobre el deure étic de les infermeres cap a les persones i families que estan
en una situacié de final de la vida. Aixi, concreta que les conductes i accions étiques
han d'anar orientades a «vetllar perqué en el procés de final de vida es respectin les
creences i valors que han donat sentit a la vida, i perque la persona mori d’acord amb
el propi ideal de bona mort.» art 27. Per tal d’aconseguir-ho, cal «kacompanyar-la en tot
el procés, proporcionant-li el maxim confort i benestar possible i procurant facilitar el
suport adequat a la familia i/o a les seves persones significatives» art 28. En cas que
la persona atesa aixi ho hagi expressat i/o disposat préviament, la conducta ética de la
infermera es concreta en «vetllar perqué es respecti la planificacié anticipada de
decisions sanitaries o les voluntats anticipades» art 30. Per ultim, el Codi reafirma la
responsabilitat de la infermera en «participar en la presa de decisions cliniques sobre
el final de la vida amb I'equip de salut i la persona atesa o amb la familia i/o persones
significatives quan la persona no pot decidir o aixi ho desitia. Es considera
especialment important que aporti la seva valoracié professional davant les decisions
relacionades amb l'adequacié i/o limitacié de l'esforg terapeutic, el rebuig al tractament
i la sedacio» art 29.

Cal tenir en compte que, si bé el Codi és una eina per I'accié ética que s'ocupa de com
exercir la responsabilitat professional, sens dubte el seu valor recau en la reflexio i
comprensio de l'abast étic dels valors que formula i de les normes que descriu, que
donen pas a les conductes que cada infermera, de manera individual o col-lectiva,
tradueix en accions étiques.

Regulacié legal

El reconeixement legal de I'anticipacié de la voluntat respecte a actuacions sanitaries,
d'acord a les directrius del conveni d'Oviedo (1997), es desplega a Catalunya a I'any
2000 i posteriorment a l'estat Espanyol a I'any 2002. La Llei catalana de 21/2000, de
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29 de desembre, sobre els drets d’informacié concernent la salut i 'autonomia del
pacient i la documentacié clinica i la Llei estatal de 41/2002, de 14 de novembre,
basica reguladora de l'autonomia del pacient i de drets i obligacions en matéria
d’'informacié i documentacid clinica, reconeixen explicitament el dret de les persones a
'autonomia en la presa de decisions sobre la seva salut, reglamentant que totes les
actuacions sanitaries han d'anar precedides pel consentiment de la persona o del seu
representant, que han de rebre préviament informacié veridica i adaptada. Al mateix
temps, la llei preveu possibles situacions en qué la persona no es pugui expressar per
si mateixa i formula la regulacié de les voluntats anticipades, que en la norma estatal
s’anomena Instruccions Prévies. A pesar de que la d'edat reconeguda per poder
prendre decisions relacionades amb la salut és als 16 anys, per elaborar el document
voluntats anticipades la llei estableix la majoria d'edat als 18 anys.

Les dues normes legals consideren que la persona ha de ser major d'edat amb
capacitat suficient i ho ha de fer de manera lliure. Preveuen que la persona, si vol,
designi un representant com a interlocutor amb I'equip de salut. També determinen
que no es poden tenir en compte les voluntats o instruccions que incorporin previsions
contraries a l'ordenament juridic o a la bona practica clinica, o que no es
corresponguin amb el suposit de fet que la persona ha previst a ’'hora d’emetre-les.

La llei catalana preveu que els documents de voluntats anticipades (DVA) es puguin
formalitzar de dues maneres: davant notari o de tres testimonis majors d’edat amb
plena capacitat d’obrar, dels quals dos, com a minim, no poden tenir relacié de
parentiu fins al segon grau de consanguinitat i afinitat, ni estar vinculats per relacio
patrimonial amb I'atorgant. El Decret 175/2002, de 25 de juny, regula el mecanisme
per registrar els documents de voluntats anticipades i crea el registre centralitzat al
Departament de Salut de la Generalitat, que pot ser consultat per un metge mitjangant
el seu numero de col-legiat. Actualment, es pot consultar per tots els professionals que
tinguin accés a la historia clinica compartida de Catalunya (HCCC) i per part de la
propia persona a través de La Meva Salut.

El respecte per les decisions anticipades també apareix en I'Estatut d'Autonomia de
Catalunya de I'any 2006 que, en l'article 20, defineix el dret a viure el final de la vida
amb dignitat, establint que «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 voluntaty.

Finalment, en la regulacié legal cal mencionar que la Llei 25/2010, de 29 de juliol, del
libre segon del Codi Civil de Catalunya, relatiu a la persona i la familia, inclou la
regulacié substantiva del documents de voluntats anticipades destacant la incorporacio
de les previsions referents a la donacido d'organs o del cos, i a les formes
d’enterrament o a la incineracié.

Regulacié institucional

El Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya posa en marxa una série
d’estratégies, normes i regulacions institucionals. Concretament, el respecte per
I'anticipacié de les voluntats de les persones ateses i I'ajuda als professionals a fer-ho
es recullen en el Pla de Salut, la Carta de Drets i Deures de la Ciutadania en relacio a
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la Salut i I'Atencié Sanitaria, en el Model Catala d’Atencié Integrada i en el Pla
Individualitzat d’Intervencié Compartida (PIIC).

En el Pla de Salut (2011-2015) es reafirma el respecte per la voluntat de la persona
com l'eix clau de l'atencié a la salut, i s'estableix la importancia per la practica
assistencial de «les preferencies de la persona i el seu entorn, des d'una posicio
apoderada en el desenvolupament del propi projecte vital i, per tant, garantint una
major coresponsabilitat de les decisions compartides», especialment en les persones
que pateixen malalties avangades, problemes de salut complexes i/o situacions de fi
de la vida.

La Carta de Drets i Deures de la Ciutadania en relacié a la Salut i I'Atencié Sanitaria
(2015), té com un dels eixos vertebradors el dret de la persona a participar activament
en el seu procés de salut. En conseqliéncia, a I'apartat 5¢, on defineix els drets i els
deures relacionats amb la autonomia i la presa de decisions, es troba el dret a la
planificacié de les decisions i a I'elaboracié d'un document de caracter vinculant per tal
de viure el procés de fi de vida d'acord al propi concepte de dignitat. També es
determina el deure dels ciutadans a co-responsabilitzar-se del seu procés assistencial,
a deixar constancia del rebuig a proves, tractaments, cures o qualsevol actuacio
sanitaria i, en aquells que han estat escollits com a representants, la carta també recull
el seu deure de consensuar les actuacions sanitaries d'acord a les preferéncies de la
persona que representen.

El Model Catala d’Atencié Integrada (2015) configura un procés d’atencio transversal
incorporant els serveis socials dins I'equip interdisciplinari, determinat a «implicar i
responsabilitzar la persona en el procés de construir el seu pla d’atencié en cada fase
vital», considerant la seva opini6. L’any 2016 s'estableix el Model Catala de
Planificacié de Decisions Anticipades (PDA) que recomana plantejar la planificacio de
les decisions en les:

1. Persones adultes malaltes que conserven la competéncia per participar en la presa
de decisions.

2. Persones adultes malaltes que conserven la competéncia i que mostren interés a
mantenir el maxim control de la seva vida fins al final d’aquesta, malgrat que la
seva situacié no sigui totalment de malaltia cronica o avangada.

3. Persones adultes i competents que, tot i tenir un pronodstic de supervivéncia més
favorable, és previsible que pateixin un deteriorament cognitiu prematur que
dificultara la presa de decisions.

4. Persones adultes parcialment competents, perd que poden participar en la presa
de certes decisions, acompanyades pel seu representant o familia i pels
professionals.

5. Persones adultes, amb la competéncia compromesa, que ja no poden participar en
la PDA. En aquests casos, la PDA s’ha de plantejar al seu representant (si esta
identificat) o als familiars. Tots ells, i també els professionals, han de tenir sempre
en compte qualsevol manifestacio prévia de la persona que fos coneguda.

6. Adolescents d’edat compresa entre els 12 i 15 anys, a qui els professionals
considerin suficientment competents per implicar-se en la presa de decisions del
seu procés de malaltia (és a dir, els anomenats menors madurs).
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Aquest model es concreta en el Pla Individualitzat d’Intervencié Compartida (PIIC) que
és l'eina per establir un procés continu per prendre les decisions tenint en compte
I'evolucio previsible de la malaltia o dels problemes de salut, que poden comportar el
final de la vida. El Pla garanteix i estableix que participen, si la persona ho vol, els
familiars o persones properes i recull les decisions o orientacions d’adequacié
terapéutica consensuades.

El Pla de Salut (2016-2020) dona continuitat a aquestes linies de treball, establint
estratégies per fomentar un compromis entre els ciutadans i el sistema de salut per
avancar en la millora de la governanca i el desplegament d’un sistema de salut centrat
en la persona.

Per ultim, cal destacar que el propi Departament de Salut de la Generalitat i el Comite
de Bioética de Catalunya han elaborat diversos materials adrecgats a les persones
ateses i als professionals per tal de donar a conéixer i facilitar la confeccié del
document voluntats anticipades (DVA) i la planificacié de decisions anticipades (PDA),
aixi com el seu registre. Els materials també son de suport pels professionals, tant a
I'hora d'ajudar a les persones a la redacci6 i/o confeccié del document com per fer-lo
servir arribat el moment.
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Annexes

Annex 1. Casos

En aquest apartat es presenten algunes situacions on la infermera ajuda a expressar
la voluntat de la persona atesa i/o a vetllar pel seu compliment.

Cas 1. Proposar el document de voluntats anticipades a la consulta infermera
Cas 2. Proposar el document de voluntats anticipades en situacio de cronicitat

Cas 3. Esperar el moment oportu per iniciar la planificacié i proposar un document de
voluntats anticipades

Cas 4. Reafirmar la voluntat expressada

Cas 5. Ajudar a la familia a considerar i respectar la voluntat expressada
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Cas 1. Proposar el document de voluntats anticipades a la consulta
infermera

En Joan és un jove de 22 anys que treballa de comercial de I'hostaleria a la ciutat de
Barcelona i rodalies i que per fer la seva feina es desplaga diariament amb moto.

Avui acudeix a la consulta de la infermera del centre d’atenci6 primaria (CAP), Elena,
per tal de fer el seguiment de les cures de les cremades que es va fer ahir a la tarda a
consequéncia d’'un accident amb un cotxe a I'avinguda Meridiana. El Joan entra a la
consulta amb cara d’enfadat i molest.

Elena: Hola Joan. Com estas?

Joan: Ja ho veus. Podria estar millor. He hagut d’agafar la baixa i ara em faran
fora de la feina.

Elena: Ho sento, és un mal trangol per a tu.... Tens l'informe de la primera cura
que et van fer?

Joan: Si, em van atendre al CUAP Casernes.
Elena: Et fa mal?

Joan: S’aguanta, pero el que més em fot és que per 10 minuts de diferencia
encara hauria estat treballant i hagués sigut un accident laboral i ara no estaria
emprenyat per si perdo la feina.

Elena: Tentenc, Joan. Malgrat I'enuig que tens ara, has de pensar que vas tenir
sort i que no ha sigut més greu.

Joan: ... si

L’Elena mentre prepara el camp de la cura i tot el material que necessitara, li pregunta:

Elena: Joan, és el primer accident de moto que tens?

Joan: Qué va! He caigut tres vegades pero no m’he fet massa res, la veritat. Dec
ser un tio amb sort, si...

Elena: Aqui a la consulta curem dia si dia també cremades com les teves per
caigudes de moto. | ara també de bicing.

Joan: Ja m’ho penso

Elena: De fet, abans que tu he curat una noia que ja fa més d’un mes que ve i que
també va caure amb la moto. Ella va tenir sort, pero la seva amiga, malauradament
encara és a l'hospital amb un prondstic greu per un traumatisme al topar amb la
vorera del carrer.

Joan: Aixo si que em fa por: quedar-te xungo per un accident greu...

L’Elena li retira amb cura 'embenat i observa que a I'extremitat inferior esquerra
presenta una cremada de segon grau per friccio i a I'avantbra¢ una altra cremada
extensa també de segon grau. A l'informe ha llegit que en la cura de la ferida de la
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cama es va haver de netejar amb friccid perqué tenia trossos de vidre i grava de
I'asfalt, fet que ha suposat més maceracié del teixit adjacent.

Elena: Et molestara una mica la cura, Joan, respira tranquil-lament i si et
maregessis, m’avises. | si anem parlant, segur que et distreus i no fa tant mal.
Escolta'm, segur que has pensat alguna vegada que al conduir diariament amb
moto estas més exposat als accidents?

Joan: Mmm...

Elena: Potser penses: que em diu ara, no cal ser tan pessimista, oi? Pero saps qué
passa, Joan, que portant moto el risc es multiplica.

Joan: Segurament...

Elena: Tot i ser el més prudent possible, de vegades no es pot evitar I'accident. T’ho
dic perquée podries pensar en fer un document de voluntats anticipades, per deixar
escrites instruccions sobre intervencions i tractaments que voldries rebre en cas de
tenir un accident i que no et poguessis expressar per tu mateix.

Joan: | aixo és legal?

Elena: Es un document legal si, de fet cada any es registren més de 9.000
documents de voluntats anticipades a Catalunya i no cal tenir 85 anys per poder-lo
ferl. Es un dret que tenim com a ciutadans que es fonamenta en el principi
d’autonomia de cada persona per prendre les decisions d'acord amb els seus valors
i conviccions personals.

Es bo pensar en com t'agradaria ser cuidat o tractat si es déna la circumstancia de
no poder expressar-te. Ja sé que és dificil ara, sense haver-hi pensat mai, pero per
aix6 t'ho dic. Amb aquest document pots fer constar la teva voluntat que sera
tinguda en compte si arriba aquest moment de vulnerabilitat, també pots designar a
la persona que vols que prengui decisions en nom teu. Per exemple, pots deixar per
escrit que no se't prolongui la vida de manera artificial, pots manifestar el desig de
fer donacié d’érgans i que el teu representant sigui un amic, o un germa o els

Aquest document queda guardat a la teva historia clinica i els professionals el
poden consultar, si cal.

Com ho veus?
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Cas 2. Proposar el document de voluntats anticipades en situaciéo de
cronicitat

La Roser és una dona de 79 anys, amb diferents problemes de salut cronics: diabetis,
hipertensio i des de fa uns 5 anys un dolor lumbar important com a seqtiela de 4
intervencions quirurgiques per hérnies discals, que no han tingut un bon resultat.
Aquest fet, ha repercutit de manera negativa en el seu estat funcional. No té bona
mobilitat, utilitza caminador, i per tant té una certa dependéncia per a les activitats de
la vida diaria. Amb tot aix0, també s'ha ressentit el seu estat animic.

Viu amb el marit de 80 anys, amb bon estat general, perd afectat d'un cancer de
prostata des de fa 6 anys, que requereix controls periddics. Ell, a poc a poc ha anat
assumint totes les tasques doméstiques, d’altres gestions varies i el rol de cuidador
principal. Tenen 2 fills que viuen fora de Barcelona i, tot i que hi ha bona relacid, no
s'ocupen de cap afer dels pares.

Els dos son atesos des de fa temps pel mateix equip d'atencié primaria amb el qual
han establert un bon nivell de confianga. La infermera Angels, des de fa un temps,
observa que la Roser esta preocupada per I'evolucié de les seves malalties i el que li
pugui passar, aixi que es planteja parlar-ne en la visita de seguiment:

Ange/s: Hola Roser, com es troba?

Roser: Segueixo amb dolor, i estic preocupada perque me n'adono, que no vaig a
millor.

Angels: Ja fa un temps que la trobo més amoinada...

Roser: Doncs estic molt neguitosa, penso en el futur que cada vegada veig més a
prop. El meu marit i jo som grans i en qualsevol moment podem tenir més malalties
0 que es compliquin les que ja tenim. La veritat és que no paro de donar-hi voltes.
Ja he vist a persones properes passar per situacions semblants a les que jo em
podria trobar, o sigui amb complicacions, proves, visites a urgencies, ingressos...
Sovint no els hi ha servit per gaire, només per allargar la vida, al meu entendre
sense sentit. | jo no vull passar pel mateix!

Angels: Entenc que la preocupi i vulgui mirar com encarar la situacié. Tinc la
sensacio que a voste li agradaria decidir el que li conveé.

Roser: Suposo que si, tot i que no és facil...

Angels: Té radé que no és facil. Tot i aixi, aprofito que m’explica aquesta
preocupacio per explicar-li que té la possibilitat de deixar algunes directrius en un
document. Potser ja n'ha sentit a parlar del document de voluntats anticipades.
Aqui li deixo un triptic amb una primera informacié general per a que el llegeixi i
pensi si fer-ho la podria ajudar a disminuir el seu neguit sobre el futur. De fet, més
enlla de decidir si el fa o no, potser li anira bé per parlar amb el seu marit i els seus
fills de qué li preocupa i de que prefereix si es troba en alguna situacié concreta,
com la de les persones properes que ha dit. Si li sembla ho mira i en parlem quan
ens tornem a veure.
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En la seguent visita:

Angels: Hola Roser, la veig molt millor, ha pensat en el que varem parlar? A veure
expliqui'm.

Roser: Si estic molt més tranquil-la, he llegit el que em va donar i he trobat que a
m'aniria molt bé fer-ho. Ho he pensat molt, sempre he sigut previsora, pero tinc
dubtes, hi han coses que no acabo d'entendre. Pensava que el meu matrit
m'ajudaria, pero ell no en vol saber res em diu: "no et preocupis tant el que hagi de
passar, passara”. Jo crec que li té por a la mort. Els meus fills, m'han dit que faci el
que vulgui, ja els hi he fet saber a tots que si que vull fer aquest document, cal anar
endavant i no estar tant pendent del futur. Li explico el que he pensat que vull fer
constar, a veure que li sembla: no vull patir cap mena de dolor, no vull que
m'operin ni facin proves ni tractaments complicats sind hi ha un minim
d’esperanca, o sigui que prefereixo morir tranquil-la i que no m'‘allarguin la vida en
va.

Angels: Roser, me n’adono que ho ha pensat i en general té molt clar el que vol,
ara cal parlar del que no acaba d'entendre i especificar una mica més tenint en
compte els seus problemes de salut. Aquest document es pot fer de nou si
sorgeixen altres problemes de salut o quan voste vulgui. També, si vol, la puc
ajudar a parlar-ne amb el seu marit i/o amb els seus fills. Podem parlar tots junts o
bé amb el marit, o amb ells. Si ho prefereixen poden venir sols. Es important que
cada persona tingui tota la llibertat per expressar i preguntar el que vulgui. Quée i
sembla?
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Cas 3. Esperar el moment oportu per iniciar la planificacié i proposar un
document de voluntats anticipades

En Josep és un home de 37 anys amb una Esclerosis Lateral Amiotrofica. Esta casat
amb la Laura i no té fills. La Laura és la principal cuidadora i la persona de referéncia.
Actualment és atés per I'equip de I'hospital de dia, i entre els professionals és amb la
infermera Miriam amb qui en Josep té una relacié de major confianga i complicitat, per
la qual cosa és el membre de referencia de I'equip.

La malaltia ha anat evolucionat i actualment en Josep pateix una tetraparésia
espastica. Es depenent per a totes les activitats de la vida diaria perd no té cap tipus
d’afectacio cognitiva i per tant és competent en la presa de decisions. Mou dos dits de
la ma dreta que li permeten accionar la cadira de rodes per poder desplagar-se de
manera autdbnoma. Han aparegut dificultats en la comunicaci6 amb una marcada
disfonia i una disfagia, i tot mantenir la ingesta per boca amb textura adaptada, en un
temps requerira la col-locacié de gastrostomia.

Arrel de la visita amb I'especialista de cirurgia, en Josep sembla tenir una dificultat de
processar la informacié davant 'evidéncia, ja que acceptar la gastrostomia és acceptar
'evolucié de la malaltia. En aquest moment la infermera aconsegueix el clima adequat
per abordar el tema de planificar I'atencié que vol rebre a partir d’ara.

Josep: Miriam, em volen posar un tub a la panxa per menjar, aixo vol dir que ja no
podré menjar normal?

Miriam: Josep, la teva malaltia evoluciona i saps que pot anar tenint
consequiéncies, una delles és que cada vegada augmentara la dificultat per
empassar.

Josep: Si, si, aixo ja ho sé i em fa por i rabia no poder anar al bar amb els meus
amics.

Miriam: Ho entenc i sé que és dificil per a tu renunciar a moltes coses pero saps
que el fet de posar o no posar la gastrostomia és quelcom que pots decidir tu? Pots
decidir aquest i molts altres aspectes, segons les teves prioritats i el que tu vulguis.
Es important que les puguem parlar i anticipar i, fins i tot, es poden deixar escrites
per tenir-les en compte en el futur, tenint en compte que, el que deixis escrit només
es fara servir si arriba el moment en que tu no tinguis capacitat per decidir.

Josep: Que vols dir? Com ho podem fer?

Miriam: N’has parlat mai amb la Laura d’aquests temes? Coneixes que son les
voluntats anticipades? En vols parlar? Podria ser molt positiu per a tu, per la Laura
i per tots els professionals que et cuidem poder parlar de les coses que et
preocupen i que poden anar passant.

Josep: Ja saps que amb la Laura és complicat parlar d’aquests temes, pero penso
que seria important si vosaltres em poguéssiu ajudar

Miriam: Aixi doncs, vols que fem una trobada amb tu i la Laura per comencgar a
parlar de la planificacio de futur?
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A partir d’'aquest moment I'equip tracta d'abordar el tema de planificar I'atencio, pero
cada vegada que ho plantegen la Laura posa dificultats. No és fins el moment que la
seva mare pateix un ictus sobtat que la Laura es replanteja la situacié de malaltia del
seu marit. La Miriam aprofita un control rutinari per tornar a proposar una reunié amb
I'equip i reforgar la importancia d’expressar les voluntats.

Miriam: Bon dia Josep, bon dia Laura. Us sembla que aprofitem aquesta visita per
tornar a parlar del futur?

Laura: He de reconeixer que fins ara no veia el que estava passant, pero el fet
d’haver de cérrer aquests dies per la malaltia de la mare m’ha fet adonar-me de
com d’important és parlar-ne abans i fer-ho diferent.

Miriam: Estas sent una cuidadora exemplar. Pot resultar-te dur afrontar la realitat.
No és una situacio facil la que esteu passant els dos. Pero cal que entenguis que la
malaltia és del Josep, i per tant és molt important que sigui ell, amb el teu suport,
qui decideixi quines atencions o tractaments vol rebre a mesura que la malaltia
vagi avangant. Qué és el que més et preocupa de tot aquest procés?

Laura: No vull que el Josep es mori, pero menys encara que pateixi. Que o com ho
podem fer?

Miriam: Per aix6 estem aqui tant ell, com tu i nosaltres. Entre tots, parlant, potser
ho farem més suportable. Es tracta d'anar parlant i reflexionat sobre els
tractaments i cures que es poden anar fent en funcié de I'evolucié de la malaltia.
D’acord amb els desitjos, creences i valors del Josep, i amb el teu suport, podem
anar clarificant que és el que hem o no de fer. M’has explicat que la gastrotomia és
un tema que et preocupa Josep, quines altres coses et preocupen de la teva
malaltia i el futur?

Josep: He llegit alguns casos com el meu que acaben en un llit amb ventilacié
mecanica i ja no sén ningu. Jo no vull aixo!

Miriam: Dons aixo és quelcom que hem de parlar: cal que pensis si, en el cas que
aparegués una complicacié i necessitessis de ventilacié assistida, voldries que
s’instaurés per tal de mantenir la teva vida o no hi estaries d'acord, encara que no
posar la ventilacié pugui donar lloc a un desenllag més rapid? Tant tu com la Laura
heu de tenir en compte que, decideixis el que decideixis, nosaltres et cuidarem i
tractarem que tinguis el millor benestar i confort possibles. | que sempre pot
repensar-te la decisio. Potser seria bo per vosaltres parlar-ne també amb el metge i
la psicologa. Voleu que ens veiem tots junts i en parlem?
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Cas 4. Reafirmar la voluntat expressada

L’Albert J. és un senyor de 87 anys que des de fa molts anys té una insuficiéncia
respiratoria cronica (MPOC). El seu estat ha anat empitjorant, per la qual cosa surt
menys de casa, es cansa amb facilitat, dorm pitjor i ha perdut la gana. Fa tres mesos,
a la consulta d'atencié primaria, va explicitar que en el possible no volia tornar a
ingressar a I'hospital.

Una nit es torna a ofegar i la seva filla avisa al servei d’'urgéncies que en valorar la
funcié respiratoria decideixen traslladar-lo a I’hospital, malgrat que I'Albert expressa el
seu desig de quedar-se a casa.

A I'hospital, un cop estabilitzada la situacio critica, la Mercé, la infermera al consultar la
historia clinica llegeix la voluntat de I'Albert i es planteja parlar-ne.

Mercé: Hola Albert, com es troba?
Albert: Sense gaires forces i cansat

Mercé: Es clar, és que ha passat un trangol fort! Pero sembla que ara ha passat el
pitjor, esta responen bé al tractament i pot respirar millor, 0i?

Albert: Aixo sembla

Mercé: He vist que voste havia dit que no volia venir a I'hospital. Esta escrit a la
seva historia, pero tot i aixo els professionals que van anar a casa i la seva filla van
pensar que el millor era portar-lo

Albert: Es que m'ofegava i es van espantar. Fan el que volen!. Es que jo no volia
tornar a I'hospital perqué aqui ja sé que tot soén tubs, sondes... i cada cop quedo
pitjor. Jo sé que el que tinc no es cura i ja soc molt gran...

Mercé: Es clar vosté sap ben bé quina és la malaltia que té pero, miri, ha respos
molt bé al tractament i sequrament a poc a poc millorara i recuperara forces. Tot i
aixo, valdria la pena que tornés a pensar qué voldria que es fes si la situacio es
torna a repetir i que en parlés amb la seva filla.

Albert: No ho sé realment. Ella no en vol parlar d’aixd!. No ho entén. No se n'adona
que ja soc massa gran i vol que visqui eternament!

Mercé: Segurament és perque l'estima molt i no pot ni imaginar-se que li passés
res. De vegades I'amor dels fills no deixa veure amb claredat el que els hi passa
als pares i els hi sembla que decideixen el millor per ells

Albert: Es que ella no vol ni pensar que esta arribant el moment en qué jo no hi
sere. Sap, estem els dos sols

Merce: Per aixo és important parlar-ne amb ella, ara que vosté esta bé i que pot
pensar clarament el qué vol. Pot ser una bona manera per ajudar-la a comprendre
la situacio i el que voste espera d'ella, sense sentir que no fa el qué ha de fer. Si
vol jo puc parlar-ne amb el metge i organitzar una reunié amb la seva filla, i entre
els quatre parlem del que pot passar tenint en compte la malaltia, el qué es pot fer,
i plantegem la possibilitat de quedar-se a casa. | el qué en pensa la seva filla. Li
sembla?
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Cas 5. Ajudar a la familia a considerar i respectar la voluntat expressada

La Lourdes és una dona de 65 anys que fa dos anys va fer un document de voluntats
anticipades on va deixar clar que no acceptava mesures de manteniment artificial de la
vida. Esta casada sense fills i el marit coneix la seva voluntat.

Un mati pateix un greu accident de cotxe i atesa pels serveis d'emergéncies és
traslladada a I'hospital, on la reanimen. El seu estat general millora pero a les 24 hores
a urgéncies, a la nit, perd consciéncia de forma brusca per un sagnat cerebral. Es
traslladada al servei de cures intensives on se li col-loca respiracié artificial i sondatges
nasogastric, vesical i seroterapia.

Al mati en Jordi, lI'infermer que I'atén, llegeix la historia clinica i troba I'anotacié de que
Lourdes té un document de voluntats anticipades. Amb el metge intensivista
accedeixen al document, constaten que no vol mesures extraordinaries de
manteniment de la vida i que el representant és el marit. Per aix0, després que el
metge li expliqui al marit la situacioé clinica, en Jordi parla amb ell.

Jordi: Hola. Soc en Jordi, l'infermer que atén la seva dona, estaré per les tardes
amb ella. Crec que ja ha parlat amb el metge, 0i?

Marc: Si, m'ha explicat el qué ha passat i el qué estan fent. Dins de la gravetat esta
estable, no?

Jordi: Si, aixi és. La seva dona respon bé al que li fem i les constants es mantenen
correctament. Pero jo li volia comentar una altra cosa

Marc: Digui
Jordi: He vist que ella ha fet un document de voluntats anticipades

Marc: Si, fa uns anys. El vam fer tots dos. Ella, com que havia viscut la situacié de
la seva mare que va patir molt i no la deixaven morir, doncs per aixo ho va fer. | a
meés, al no tenir fills li va semblar que escriure-ho era el millor

Jordi: Es clar, quan un té una mala experiéncia no vol repetir-la, 0i? La qiiesti6 és
si el que ella volia te a veure amb la situacio actual? Qué creu que ella diria si
pogués parlar?

Marc: No ho sé... no ho sé. Ja ho he pensat pero com que sembla que se'n pot
sortir bé... La veritat és que no sé ben bé qué dir. Ella no volia dependre de ningu i
fer les coses per ella mateixa

Jordi: Ara com ara no es pot saber ben bé que passara ni com evolucionara
I'hemorragia, tampoc les lesions que poden quedar. Pero si ella va fer un document
segurament era per situacions com la d’ara, on ella no pogués parlar. Hem d'anar
veient que es pot fer en funcié de com vagi responent als tractaments. Li sembla
anar-ho pensant i tenir-ho en compte en les decisions que s’hagin d'anar prenent a
partir d’ara?
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Annex 2. Definicions

Adequacioé de I’esforg terapéutic: suspensié o no aplicacié dels tractaments meédics
i/o de les técniques de manteniment artificial de la vida, com ara nutricié enteral o
parenteral, quan aquestes mesures no poden millorar la situacié o problema de salut
de la persona, ni tampoc la seva qualitat de vida.

Autonomia: capacitat per actuar de forma lliure; és a dir, prendre decisions i obrar
d'acord amb els valors, les creences i els interessos personals.

Confidencialitat: compromis étic i legal de no divulgar la informacié obtinguda a
través de I'exercici de la professié amb I'objectiu de protegir la intimitat de la persona.

Dignitat: qualitat inherent a la persona que li atorga un valor incondicional, la qual
cosa fa que sigui mereixedora de respecte i consideracio.

Intimitat: fa referéncia a I'ambit més interior de la persona, aquell que hom considera
més reservat sobre ell mateix; conté una dimensio fisica i una altra psiquica.

Paternalisme: és la interferéncia en la llibertat d’accié d’una persona pel seu propi bé.

Presa de decisions: opcié presa després d'un procés de deliberacié que intenta
buscar la millor alternativa possible entre les que existeixen. Requereix posseir uns
coneixements, capacitat d'analisi i sensibilitat suficients.

Procés assistencial: conjunt d'accions que duen a terme diferents professionals
sanitaris en l'atenci6 a la salut de la persona atesa.

Rebuig a un tractament: exercici de 'autonomia de la persona atesa, mitjangant la no
acceptacio del tractament o cura proposada.

Representant: responsable de la presa de decisions d'una persona que no pot decidir
per si mateixa. El representant ha d'actuar en defensa dels interessos de la persona a
qui representa.

Sedacié: disminucié deliberada del nivell de consciéncia del malalt mitjancant
I'administracié de farmacs adients amb I'objectiu d'evitar un patiment intens causat per
un o més simptomes refractaris.
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Annex 3. Procés d’elaboracié del document de voluntats anticipades
(DVA)

i

Problemes de

Registre -

Instruccions i
limitacions

\ /
Representant

Validacio

Font: Adaptat del document "Consideracions sobre el document de Voluntats
Anticipades". Departament de Sanitat i Sequretat Social. Generalitat de Catalunya,
Marg de 2002.

Revocacid: Cal tenir en compte que es pot revocar,
modificar i anular en qualsevol moment i per escrit.

1. Reflexid. Es necessari que la persona abans de redactar un DVA faci una reflexié
serena respecte dels seus valors i prioritats. La infermera oferira la col-laboracié, i
si la persona ho accepta i/o ho sol-licita proporcionara I'ajuda necessaria

2. Problemes de salut. A continuacié, ha de contemplar les possibles situacions
derivades dels problemes de salut com per exemple d'una malaltia degenerativa,
d'una situaci6 de final de vida o d'un accident que puguin significar la necessitat de
nutricié artificial, ventilacié mecanica prolongada, incapacitat total o parcial per les
activitats de la vida quotidiana, estats d’inconsciéncia prolongada o situacions de
dolor important, entre d’altres

3. Instruccions i limitacions. Haura de deixar constancia de les instruccions i
limitacions a les actuacions dels professionals sanitaris, com ara:

— No mantenir-la en vida mitjangant mesures artificials.
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— Retirar els tractaments en el cas que ja s’haguessin instaurat.

— Subministrar els medicaments necessaris per reduir el sofriment, encara que
s’escurci el temps de vida.

— Ellloc on li agradaria morir.

— Instruccions especifiques, com ara les persones amb qui li agradaria compartir
el final de la vida.

— Donacié d'drgans, és aconsellable deixar escrit el desig de fer donacié d’drgans
i teixits.

4. Representant. La persona ha de designar un representant que actuara com a
interlocutor valid amb I'equip sanitari ajudant a interpretar les decisions que la
persona ha deixat escrites.

5. Validacio. Es pot validar de dues maneres:

— Davant Notari

— Davant tres testimonis, majors d’edat, dos d’ells no han de tenir relacio de
parentiu fins a segon grau, ni estar vinculats per relacié patrimonial.

6. Registre. Cal indicar a la persona com lliurar el document al Registre del
Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya. Igualment caldra deixar
constancia a la Historia Clinica. La infermera aconsellara a la persona que faci
difusié del document en el seu entorn més immediat.
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Annex 4. Procés d’elaboracio del pla de decisions anticipades (PDA)

-

Proposta

Font: Adaptat per I'ambit d'Atencié Primaria Barcelona Ciutat del Model Catala de
Decisions anticipades. Generalitat de Catalunya. Departament de Salut. Juny de 2016.

1.

Preparacio. Identificar a la persona que es pot beneficiar de la PDA, planificant
quin és el moment més adequat per dur-la a terme. Identificar qui de I'entorn de la
persona atesa i altres professionals sanitaris seria beneficidés que s’hi impliquessin.

Proposta. Explicar a la persona atesa qué és la PDA i aclarir-li els dubtes. Lliurar-li
un document informatiu per a qué hi pugui reflexionar. Respectar que rebutgi la
proposta i registrar-ho a la Historia Clinica.

Dialeg. Explorar els coneixements de la persona atesa sobre la seva malaltia, el
pronodstic, les possibles conseqiéncies, les expectatives, estratégies
d’afrontament, suport social, etc. El dialeg ha de concloure amb decisions
concretes sobre:

— Actuacions a dur a terme en situacions concretes previsibles.

— Condicions d’adequacié de l'esforg terapéutic. Tractaments i/o cures
que la persona no accepta.

— Lloc d’atencio.
— Sol-licituds especials.
— Designacio de representant.

— Aspectes relacionats amb el comiat.
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4. Validacié. Contrastar amb la persona i el seu representant i, si s'escau, amb els
familiars, que s’han entés bé els aspectes importants i deixar constancia escrita al
registre a la Historia Clinica Atencié Primaria (HCAP) i la Historia Clinica de
Catalunya (HC3).

5. Registre. Garantir el registre del resum final dins del Pla Intervencié Individualitzat
Catalunya (PIIC). Lliurar una copia a la persona.

6. Re-avaluacio. Es recomana re-avaluar la planificacié en els segiients casos:

— Sila persona ho demana.
— Si hi ha un canvi clinic evolutiu que ho aconselli.
— Quan I'equip ho consideri oportu.

— Si canvia el representant.
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