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PORTAL SOBRE VOLUNTADES ANTCIPADAS EN EL MUNDO

JUSTIFICACION

Una de las areas que mas ha impulsado la bioética ha sido la que tiene que ver con el
tratamiento y los cuidados al final de la vida. El desarrollo acelerado de la Medicina
Intensiva, la Medicina Interna, la Medicina de Trasplantes y los Cuidados Paliativos
desde finales de los afos 60 va parejo al desarrollo de la Bioética. El rechazo de
tratamientos, la limitacién del esfuerzo terapéutico, la sedacion paliativa, la eutanasia o
el suicidio asistido han sido cuestiones que, desde el comienzo, han ocupado de forma
intensa el debate en el campo de la bioética [Rodriguez Arias, 2005]. Tanto es asi que,
con el discurrir de los afos, el debate ha ido destilando un nuevo concepto, el de

“muerte digna”.

La sociedad espafiola y andaluza, como la de otros paises europeos, esta actualmente
inmersa en un proceso de discusién sobre los contenidos y limites del concepto de
“‘muerte digna”. Esta discusion tiene muchos frentes diferentes. Por ejemplo, existe un
debate abierto acerca de si puede hablarse o0 no de la “muerte digna” como un
“derecho”, incluso de un derecho humano de tercera generacion [Institut de Drets
Humans de Catalunya, 2004]. Este debate afecta también a los contenidos concretos
de ese presunto derecho, con encendidas discusiones al respecto. Pero en cambio si
hay unanimidad en la aceptacion de dos de ellos [Asamblea Parlamentaria del
Consejo de Europa, 1999]. Uno de los contenidos es que el derecho a la muerte digna
implica, necesariamente, el derecho a acceder a cuidados paliativos de alta calidad. El
otro es que implica el derecho a expresar de forma anticipada el tipo e intensidad de
los tratamientos y cuidados que se desea tener al final de la vida, y a que dichos
deseos sean respetados. Esto es lo mismo que reconocer el derecho a cumplir el
Testamento Vital, Voluntad Anticipada o Instrucciones Previas, entre otros nombres

recibidos.

Los desarrollos legislativos sobre Voluntades Anticipadas en Espafia y sus
Comunidades Auténomas son muy variados en contenido y alcance [Seoane, 2006,
Simon, 2008]. Sin embargo practicamente todas las Comunidades han tratado de
desarrollar sistemas administrativos que faciliten a la ciudadania el Registro oficial de

sus declaraciones de Voluntad Anticipada con garantias de confidencialidad y
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accesibilidad. La mayoria de dichos Registros tienen como base una aplicacion
informatica, que permite la inscripcién, almacenamiento, gestién y acceso a la VA de
forma telematica. Hoy en dia estas bases de datos autonémicas —pues no otra cosa
son los Registros- estan en proceso de interconexion para crear el Registro Nacional,

siguiendo las disposiciones del Real Decreto 124/2007 que lo regula.

Ademas, casi todas las Comunidades han colgado en las paginas Web oficiales de sus
Consejerias de Salud informacién para los ciudadanos y profesionales respecto a los
procedimientos administrativos que deben seguir para cumplimentar, registrar o

consultar una Voluntad Anticipada ya inscrita.

Sabemos que a 1 de enero de 2008 habian registrado su Voluntad Anticipada en
Espafa un total de 43.668 personas (61% mujeres, 39% varones). En numeros
absolutos Catalufia ocupaba el primer lugar, con 16.324 documentos, y el segundo
Andalucia con 11.447 registros. Son cifras bajas, que hablan de una tasa global
espafiola de 96 Voluntades Anticipadas por cada 100.000 habitantes de poblacién total

(280 en el caso de Cataluna, 183 en el de Andalucia).

A 1 de enero de 2010 en numero total de Voluntades Anticipadas registradas en
Espafia es de 79.229 (62% mujeres y 38% varones). Cataluna sigue siendo la
Comunidad que mas documentos ha registrado tanto en nimeros absolutos (28.355)

como en tasa de declaraciones registradas por cada 100.000 habitantes (379,3).

Una de las cosas que llaman la atencion sobre las Voluntades Anticipadas en Espafa
es la inexistencia de una buena pagina Web que recoja de forma ordenada
informacién especifica de todas las comunidades autbnomas sobre esta materia y
ponga a disposicion de ciudadanos y profesionales herramientas practicas de ayuda

para su cumplimentacion y registro.

Las estructuras virtuales sobre Voluntades Anticipadas en diversos paises del mundo
suelen limitarse a paginas Web sustentadas por asociaciones u organizaciones, que

generalmente tratan de las Voluntades Anticipadas dentro de su pais o ambito.

Es de la necesidad de crear un portal sobre Voluntades Anticipadas a nivel nacional de
donde surge la idea de desarrollar el trabajo que aqui se presenta. Lo que plantea este

proyecto es la posibilidad de crear un portal Web especifico sobre las Voluntades
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Anticipadas, sin embargo se intenta ir mas alla y no limitar este portal a Espafa sino
que lo que se pretende es crear un portal en el que puedan localizarse herramientas

sobre las Voluntades Anticipadas a nivel mundial.

Lo que esta Plataforma esta llevando a cabo es un trabajo conjunto con expertos en
Voluntades Anticipadas de todo el mundo para proporcionar informacion y recursos
relacionados con las Voluntades Anticipadas, de modo que cualquier persona pueda

acceder a ellos.

Asimismo, el objetivo no ha sido unicamente crear una Web con herramientas propias
de la filosofia Web 1.0. La variedad de herramientas Web 2.0 es enorme [Cobo &

Pardo, 2007] y pueden ser de gran utilidad y atractivo para el desarrollo del portal.

Otros paises disponen de espacios virtuales con informacién sobre este tema, sin
embargo es la primera vez que se crea un espacio en el cual es posible acceder a
todo tipo de informacion relacionada con las Voluntades Anticipadas en diferentes
paises del mundo, con multiples recursos y en el que participen colaboradores de

diversos paises.

OBJETIVOS

Objetivo General

> Crear una Plataforma tecnolégica sobre las Voluntades Anticipadas

a nivel mundial.

Objetivos especificos
» Integrar un conjunto de sublineas de trabajo dedicadas a las Voluntades
Anticipadas en todos los paises del mundo.

» Desarrollar recursos utilizando herramientas propias de la Web 2.0.

METODOLOGIA

Para el presente proyecto se ha precisado el desarrollo de una plataforma tecnoldgica,
materializada en una aplicacion de software basada en Web, que permite la

integracion e interaccion de varios desarrollos individuales y el uso de herramientas
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Web 2.0. Esta plataforma esta ubicada en servidores Web con suficiente potencia y

capacidad de almacenamiento.

> Elportal de Internet dispone de:

El portal tiene como base un CMS (Content Management System) de
software libre y fuentes abiertas (open source software).

Todos los materiales del portal son de acceso libre y gratuito, y estan
disponibles bajo el “principio del bien publico” mediante licencias
Creative Commons (CC) y OER Commons.

El alojamiento del portal se ha realizado en servidores adquiridos a tal

efecto. Se han contratado los dominios siguientes:
www.advancecareplanning.eu; www.voluntadesanticipadas.net;
www.voluntadesanticipadas.org; www.voluntadesanticipadas.es;
www.instruccionesprevias.es; www.instruccionesprevias.org;

www.advancedirectives.biz

» Se han desarrollado diferentes sublineas de trabajo con secciones habituales

acerca de quiénes somos, mapa del sitio, contactenos, etc...ademas de

informacién especifica sobre multiples paises. Esta informacién ha sido posible

gracias al trabajo coordinado de diversos colaboradores de todo el mundo que

de forma desinteresada han participado en este Portal.

» Se han utilizado algunas herramientas propias de la Web 2.0. como videos, y

se estan desarrollando otras para incluir en la plataforma. El disefio del Portal

sigue los criterios de calidad que aseguren el cumplimiento de los diferentes

Cadigos de Conducta vigentes en Internet [Babio et al, 2008].

» La plataforma se ha desarrollado en inglés, y en castellano e inglés para los

paises hispanohablantes.

Limitaciones del estudio:

Aunque la utilizacion del portal se ha hecho de una forma muy sencilla para los

usuarios, como toda nueva tecnologia, su acceso esta limitado a aquellas personas

que disponen de los medios y el conocimiento necesarios para la utilizacion de

Internet.
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Consideraciones éticas

e El presente trabajo ha sido evaluado por la Comisién de Investigacion de la
Escuela Andaluza de Salud Publica.

e Este proyecto no presenta ningun riesgo fisico, psiquico, social o legal para

ninguna persona.

RESULTADOS

Con el desarrollo de este “Portal sobre las Voluntades Anticipadas en el Mundo”, se ha
obtenido un espacio virtual que sirve de apoyo a la ciudadania de todo el mundo. Es
una buena fuente de la que obtener informacion tanto para profesionales como para
usuarios, de donde pueden descargare una gran variedad de recursos relacionados
con las Voluntades Anticipadas y a la cual se puede aportar informacién de forma

puntual o colaborar de forma permanente.

El portal cuenta con diversas secciones:

Our Proyect: incluye informacion sobre los objetivos y contenidos del portal.

About us: contiene informaciéon sobre las personas que colaboran en este portal
desde diferentes paises.

About Advance Directives: incluye informacién general sobre las Voluntades
Anticipadas, aclara conceptos y contiene terminologia sobre estos documentos en
multiples idiomas.

What evidence?: esta seccion contiene informacién, resumenes y enlaces de las
revisiones sistematicas de la literatura publicadas acerca de las Voluntades
Anticipadas hasta septiembre de 2010.

Documents: se incluyen en este apartado los informes sobre la situacién actual de
cada uno de los paises que hasta ahora se encuentran incluidos en el portal.

Contact us: con esta seccion se pone a disposicion de toda persona que lo requiera,
la direccién postal de la Escuela Andaluza de Salud Publica desde la cual se impulsa
este portal y direcciones electrénicas para poder contactar y realizar asi las preguntas
que consideren oportunas, peticiones de informacién o documentos o bien colaborar

en la plataforma si asi lo desean.

Asimismo, la Web va incluyendo informacién sobre diferentes eventos relacionados
con las Voluntades Anticipadas, el final de la vida o la planificacion anticipada de las

decisiones.
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El portal, ha recibido visitas de todo el mundo, aunque concentradas principalmente en

Europa.

En Septiembre de 2010 se ha lanzado una campafia de difusion a través de la cual se
ha enviado una invitacién a visitar el Portal a mas de 200 entidades relacionadas con
las Voluntades Anticipadas, el final de la vida o la bioética en general. Esta difusién ha
tenido un caracter tanto nacional como internacional. De forma periddica se realizaran

diferentes oleadas de difusién a multiples entidades y paises.

Visitantes a www.voluntadesanticipadas.com (fechas y totales para cada pais abajo)

Navegacidn: Mapa con clustrs pequefios | Archivo de Mapas | Notas | Leyenda Completa del Mapa

ClustrMaps+ Fastest Hit Counter Map Widget
Better maps, no ads Impossibly many dots in an impessibly
Less than $1/month for 2-year signup small space - impossibly fast: ClustrMaps!

El portal cuenta con diversas secciones con informacién especifica sobre 26 paises,
principalmente europeos y norteamericanos, aunque también de Africa, Asia y

Oceania.
Las secciones son:

» Descripcion: en esta seccion se realiza una descripcion general del pais,
comunidad, estado o provincia.

> Visién general de las Voluntades Anticipadas: contiene un resumen acerca
de la situacién actual de las Voluntades Anticipadas en cada pais, comunidad o
provincia. Se incluye ademas la terminologia utilizada en cada territorio para

nombrar a las Voluntades Anticipadas, los requisitos para hacer una
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declaracion, la posibilidad de nombrar o no representante, la posibilidad de
modificar o revocar el documento y, en aquellos casos en los que es posible
obtener los datos, el numero de Testamentos Vitales registrados.

» Legislacion: contiene las normas juridicas que regulan las Voluntades
Anticipadas e incluye enlaces y archivos para descargar dichas leyes y/o
decretos.

» Como registrar la declaracion: en esta seccion se detallan los pasos y
documentos requeridos para cumplimentar y registrar una declaracion de
Voluntad Anticipada.

» Formularios: incluye los formularios de Voluntad Anticipada, en algunos casos
orientativos y en otros obligatorios, ademas de enlaces de asociaciones o
entidades que han desarrollado y ponen a disposicidon de la ciudadania su
propio documento de Testamento Vital.

» Mas informacion y recursos: donde se incluyen proyectos de investigacion,

enlaces relacionados y publicaciones de libros y articulos.

Ademas, desde cada pais se proporciona un archivo en pdf (Resumen ejecutivo de las

Voluntades Anticipadas en “...”) donde se recoge de una forma resumida la

informacién mas relevante de la situacion de los Testamentos Vitales.

El portal contiene también una seccioén en la que se incluye una breve descripcion y
enlaces sobre diversas instituciones internacionales como The World Medical
Association (WMA) o the World Federation of Right to die Societies, y europeas como

The Council of Europe.

Se han llevado a cabo busquedas bibliograficas relacionadas con las Voluntades
Anticipadas en los diferentes paises y sobre revisiones sistematicas de la literatura
acerca de estos documentos. Se ha puesto a disposicion de los visitantes un espacio
para promover consultas y aportacién de sugerencias o ideas. Se ha rastreado Internet
en busca de sitios e informacion relevante sobre el tema y entidades relacionadas con
la materia. También se han traducido y resumido documentos, se han grabado videos
y colgado diversos tipos de informacion y recursos relacionadas con las Voluntades

Anticipadas.

Ademas, por su caracter internacional la plataforma proporciona informacion en inglés,

castellano y con el tiempo se espera incluir documentos en otros idiomas.
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Este portal tiene un caracter dinamico y pretende seguir actualizadndose e incluyendo

nueva informacion y recursos, asi como anadiendo informacion sobre nuevos paises.

Con el desarrollo de este portal, se pretende proporcionar una herramienta que sirva
ademas como base de apoyo a los registros de las diferentes comunidades

auténomas de Espafia.

Colaboradores
Se ha contactado y trabajado conjuntamente con expertos en Voluntades Anticipadas

de diversos paises.

A continuacién se incluye una tabla con el listado de paises incluidos en el Portal hasta

el momento y con los nombres de lo/as colaboradore/as de cada pais.

PAIS COLABORADORES

ALEMANIA --

AUSTRALIA Yordanka Borissova Krastev

AUSTRIA Julia Inthorn

BELGICA -~

BULGARIA Assya Pascalev

CANADA Donna Goodridge
Megan Steeves

ESCOCIA --

ESLOVAQUIA Mgr. Katarina Glasova

ESPANA ok

ESTADOS UNIDOS | --

FINLANDIA Pekka Louhiala

FRANCIA --

GRECIA Takis Vidalis

HONG KONG --

HUNGRIA Judit Sandor

INGLATERRA Y |-

GALES

ITALIA -

LITUANIA Eimantas Peicius

10
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LUXEMBURGO -

NORUEGA Per Nortvedt
POLONIA Lestaw T. Niebroj
PORTUGAL Joao Carlos Loureiro
SERBIA Violeta Besirevic,
SINGAPUR --

SUIZA Peter Lack
SURAFRICA --

TURQUIA Tolga Giiven

*** En Espafia, se ha contactado con todos los responsables de los registros de

Voluntades Anticipadas de

las comunidades auténomas que han participado

activamente en el desarrollo de la informacién y los recursos de su comunidad

correspondiente.

A continuacion se incluye la tabla con los contactos de todas las personas

responsables de los registros autondmicos de Voluntades Anticipadas que han

colaborado en la ejecucién de los informes.

COMUNIDAD AUTONOMA COLABORADOR/A

Francisco Javier Garcia Leén

ANDALUCIA Camila Méndez Martinez
ARAGON Maria Pilar Félez

Sergio Gallego Riestra
ASTURIAS Arcadio Fernandez Martinez

Constantino Gonzalez Quintana
BALEARES Isabel Borras Rosell6
CANARIAS M. Carolina Perera Garcia
CANTABRIA José Francisco Diaz Ruiz

CASTILLA LA MANCHA

Miguel Angel Garcia Sanchez

CASTILLA LEON

M? Teresa del Vado Lépez

CATALUNA Josep M@ Busquets Font
COMUNIDAD VALENCIANA Cristina M. Nebot Marzal
EXTREMADURA Maria Yolanda Anes del Amo
GALICIA Roberto Perez Lopez

LA RIOJA Maria Diana San Frutos Perrella

11
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MADRID M? Angeles Ceballos Hernansanz
MURCIA M? Jesus Martinez Lépez
NAVARRA Mikel Biurrun Elizaga

PAIS VASCO José Luis Vidal Marcos

Todas las personas que han participado hasta el momento, han reiterado su

disposicion favorable para futuras colaboraciones.

CONCLUSIONES

Las Voluntades Anticipadas facilitan a profesionales sanitarios y familiares sus
funciones al lado del paciente en su etapa final manteniendo el maximo respeto por la
dignidad de la persona y por la libertad individual. Esta herramienta contribuye a la
mejora en la toma de decisiones al final de la vida, poniendo a disposicion de las
personas el uso de su derecho a la autonomia incluso en situaciones en las que se

encuentran incapacitadas para tomar decisiones.

El uso y progreso de este portal, permite tanto a profesionales como a usuarios de
todo el mundo el acceso, y contribucion si asi lo desean, a un espacio virtual para una
mejora en el desarrollo y cumplimentacion de las Voluntades Anticipadas, pudiendo

convertirse en un portal de referencia a nivel mundial.

Esta plataforma proporcionara, a todo tipo de usuarios, informacion sobre legislacion,
formularios, registro, numero de Voluntades Anticipadas registradas, asociaciones y
toda clase de entidades relacionadas con las Voluntades Anticipadas, videos,
documentos resumen, guias de cumplimentacién, otras webs, contactos de

colaboradores de todo el mundo, bibliografia y evidencia cientifica sobre el tema.

Hasta ahora se han generado secciones con informacion especifica sobre mas de 25
paises, y esto pretende hacerse con tantos paises del mundo como sea posible. Sin
embargo el proceso es lento y requiere de un gran esfuerzo y coordinacion por parte
del equipo investigador y de las personas que contribuyen desinteresadamente al

desarrollo y avance de esta plataforma.

12




Portal sobre Voluntades Anticipadas en el mundo

Esta presente la posibilidad de migrar de Moodle a otro sistema de gestion mas
adecuado y que permita las modificaciones de la plataforma con mayor facilidad y
rapidez, ya que hasta ahora uno de los inconvenientes que mas ha enlentecido el
proceso ha sido la dificultad que entrafa esta plataforma a la hora de cargar

documentos y mantener un formato adecuado.

Cada pais dispone de una o mas personas colaboradoras que revisan y proporcionan
informacion sobre su ambito. Mas de 40 expertos de todo el mundo colaboran
actualmente en la plataforma (este nimero ira aumentando a medida que se vaya

completando la informacién en nuevos paises y contactando con mas profesionales).

Espafia cuenta con informacién y recursos en todas sus comunidades auténomas vy

con colaboradores de los registros de Voluntades Anticipadas de cada comunidad.
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