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Resum [Resumen] [Abstract]

Objectiu: presentar I'estat de la questié sobre el reconeixement de I'exercici del dret a la
informacié dels pacients en la legislacio i en els codis deontologics de metges i bibliotecaris de
diversos paisos d'Europa occidental: Bélgica, Franca, Italia, Espanya (i Catalunya), Suissa i el
Regne Unit.

Metodologia: identificacid, localitzacié i andlisi de les lleis i els codis deontologics actualment
vigents en relacié amb el dret a la informaci6 dels pacients. S'han desestimat quiestions com
ara l'accés a la historia clinica, les voluntats anticipades o el consentiment informat.

Conclusions: és un tema de maxima actualitat. El bibliotecari ha de col-laborar junt amb el
personal medicosanitari en el procés d'informar el pacient. La totalitat de normes, lleis i codis
analitzats preveuen la garantia d'accés a la informacio.

1 Introducci6

La Fundacio la Caixa va encarregar al grup d'investigacio DENEA un estat de la gliestié
a escala mundial d'experiéncies relacionades amb l'oferta de serveis educatius i de
lleure als pacients hospitalitzats a través de I'is de les tecnologies de la informacié i la
comunicacio (Rodriguez; Vall, 2004). Després, i sobre el mateix ambit geografic,
analitzem la implicacio6 de la biblioteca publica en la creacio, la gestié i el manteniment
d'aquests serveis (Rodriguez; Vall, 2005). Seguidament estudiem com els pacients d'un
hospital exerceixen el dret a la informacié (Rodriguez; Vall, 2006a) per finalment
reflexionar sobre la necessitat de crear un espai propi per a aquest servei (Rodriguez;
Vall, 2006b).

La tasca desenvolupada ens ha portat a estudiar la manera com els pacients exerceixen
el dret a la informaci6 sobre la propia malaltia i el tractament que s'ha de seguir, al marge
de l'accés a la historia clinica, en diversos paisos de 'Europa occidental membres de la
Unién Europea (Rodriguez; Vall, 2006c; Vall; Rodriguez, 2008). Creiem que la informacié
és una conditio sine qua non per portar una vida digna perqué, com afirma Pierre Guillet:
"Los derechos de los enfermos son los [mismos] derechos fundamentales de la persona
humana” (Guillet, 2001).
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El debat sobre I'exercici del dret dels pacients a rebre informaci6 sobre el seu estat de
salut i el tractament que s'ha de seguir, es va iniciar a mitjan el segle xx als Estats Units,
on esta plenament consolidat i on constitueix un exemple a seguir per a la resta de
paisos. El debat esmentat és el resultat de maltiples factors: I'augment de malalties
croniques i I'envelliment progressiu de la poblacié, l'interés dels metges per compartir la
responsabilitat de les decisions preses, com també el moviment ciutada incipient que
reclamava una informacié de qualitat en temes de salut. El rerefons de tot aix0, sense
obviar els aspectes étics que tractarem més endavant, és clarament economic: un
pacient informat és un col-laborador actiu en el procés de recuperacié perqué és més
responsable amb la seva malaltia i el tractament, la qual cosa permet reduir els costos
sanitaris de I'Administracio i de les companyies asseguradores (Roth, 1978).

A parer nostre, tanmateix, I'exercici del dret a la informacié dels pacients es basa en un
triple marc fonamental: psicologic, normatiu i legal, i étic.

Des d'un punt de vista psicoldgic, la quantitat i la qualitat de la informacié facilitada als
malalts els redueix I'angoixa, i aixi s'aconsegueix una recuperacié millor i més rapida
gracies a la col-laboracié mostrada durant el periode de tractament.

Des d'un punt de vista legal i normatiu, aquest dret a la informacio es recull en la
legislacio de la majoria dels paisos analitzats, i el reconeixen diversos organismes
internacionals (I'Organizacién Mundial de la Salud, la UNESCO, I'lFLA), com també la
mateixa Union Europea.

Des d'un punt de vista étic, els codis deontologics de la professié médica reconeixen el
dret a la informacid dels pacients i es consideren els Unics responsables de donar-la.
D'altra banda, els codis dels bibliotecaris també reconeixen com a responsabilitat
respondre les necessitats de la societat en matéria de cultura, informacié, formacio i
lleure. El professional de la informacié és qui, en compliment de les seves funcions i en
estreta col-laboracié amb el metge, ha de cercar, seleccionar i difondre la informacio
més adequada. Des d'Europa hem de reconéixer el deute contret amb els Estats Units
pel que fa a la recerca d'un model de treball conjunt entre metges i bibliotecaris.

2 Metodologia

Aquest estudi presenta un estat de la gliestié sobre el reconeixement de I'exercici del
dret a la informacio dels pacients en la legislacié de diversos paisos de I'Europa
occidental: Bélgica, Franca, Italia, Espanya (i Catalunya), Suissa i el Regne Unit, i en els
codis deontologics de metges i bibliotecaris d'aquests mateixos paisos.

La selecci6 de paisos es basa en criteris de proximitat geografica, lingtistica, cultural i
sociologica. Hi hem inclos Catalunya perqué €s la comunitat a la qual pertanyem.

L'accés a la documentacié consultada (lleis i codis deontologics actualment vigents) s'ha
dut a terme a través de la consulta a associacions, institucions i organismes redactors
(vegeu la annex 1). El resultat de la lectura es reflecteix en una taula de sintesi que recull
els fragments més significatius de I'assumpte estudiat (vegeu la annex 2).

Aguest treball s'estructura en dues parts: la descripcié de l'estat de la gliestié a partir del
triple marc psicologic, normatiu i legal, i étic, i les conclusions. El marc psicologic
I'utilitzarem com a referent explicatiu de la situacio dels pacients per la qual cosa se |i
donara un tractament contextual. En canvi, els marcs normatiu i legal i étic es
consideraran més extensament.

3 El dret a lainformacid: un estat de la qlestié
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3.1 Marc psicologic

Des de fa temps metges i psicolegs investiguen métodes que mitiguin les repercussions
negatives que sobre els pacients té la malaltia que pateixen. Una de les estratégies més
utilitzades habitualment és la preparacio psicologica. La preparacié esmentada cerca
aconseguir el benestar del malalt a través de la informacié. Diversos estudis mostren, a
meés, que la quantitat i la qualitat de la informacié transmesa als malalts i a les families
redueix l'ansietat amb la qual cosa, en general, s'aconsegueix una recuperacié millor i
més rapida com també una major col-laboracié durant el periode de tractament (Ortigosa;
Méndez, 2000). Si volem que aquesta informacid sigui efectiva i aconsegueixi els
objectius previstos no hem d'oblidar aspectes com ara el desenvolupament cognitiu i
emocional, I'experiéncia vital previa i l'actitud que presenta el pacient davant de la
malaltia. Tanmateix, i malgrat les recomanacions de diferents sectors implicats, en
general, als malalts els sol mancar d'informacié medica adequada sobre la malaltia.

La presa de consciéncia que la informacié augmenta la qualitat de vida i I'evolucié
constant de la medicina, ha portat pacients i familiars a exigir una informacié més
completa sobre I'estat de salut amb l'objectiu de no veure compromesa la dignitat i
compartir, si escau, el procés de presa de decisions en assumptes que els afecten de
manera directa: "El usuario espera ... una informacién asequible y veraz que le permita
afrontar su proceso con dignidad, la eliminacién o paliacién del dolor y el sufrimiento
evitables, la sensacion de que cada actuacion, cada prueba, cada intervencion, son
justificables en funcién de sus propias necesidades y no de cualquier otro factor, ... la
garantia de que recibe asistencia en condiciones de equidad y, de manera muy especial,
gue se respete su derecho a adoptar decisiones acerca de su propia vida, su propio
dolor, su propia enfermedad. El paciente quiere, necesita y espera que se le trate como
a un enfermo y no como a una enfermedad” (Hernandez, 1998).

3.2 Marc normatiu i legal

3.2.1 Marc normatiu

Distingim entre el marc normatiu d'aplicacié en lI'ambit sanitari (OMS-WHO, Uni6n
Europea) i un altre d'aplicacio bibliotecaria (la UNESCO, I'lFLA).

El 1994, I'Organizacién Mundial de la Salud. Oficina Regional para Europa (WHO/Europe
<http://www.euro.who.int/>) promulga la Declaracién para la promocién de los derechos
de los pacientes en Europa. Aquesta declaracio busca reafirmar els drets humans
fonamentals en l'atencio sanitaria i promoure el respecte del pacient com a persona; vol
també reforcar la relacio entre el pacient i el professional de la salut, animar el malalt que
participi activament en el procés de curacié i humanitzar l'assisténcia que rep. Amb
relacié a aquest assumpte, en l'article 2 s'afirma: "2.2 Los pacientes tienen derecho a
ser informados en detalle sobre su estado de salud, incluyendo los datos médicos sobre
su estado; sobre los procedimientos médicos propuestos, junto a los riesgos potenciales
y beneficios de cada procedimiento; sobre alternativas a los procedimientos propuestos,
incluyendo el efecto de no aplicar un tratamiento; y sobre el diagndstico, pronéstico y
progreso del tratamiento... 2.4 La informacién debe ser comunicada al paciente de forma
adecuada a su capacidad de comprensién, minimizando el uso de terminologia técnica
poco familiar...".

El 1997, el Consejo de Europa aprova la Convention for the Protection of Human Rights
and Dignity of the Human Being with regard to the Application of Biology and Medicine:
Convention on Human Rights and Biomedicine. L'objectiu és aconseguir 'harmonitzacio
de les lleis dels paisos membres que han de recollir en el cos legislatiu els principis
expressats, com ara el respecte a la dignitat de I'ésser huma, i els drets i les llibertats
fonamentals de la persona, entre els quals s'inclou el dret a la informacio dels pacients:
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"Article 5. An intervention in the health field may only be carried out after the person
concerned has given free and informed consent to it. This person shall beforehand be
given appropriate information as to the purpose and nature of the intervention as well as
on its consequences and risks. The person concerned may freely withdraw consent at
any time. Article 6. ...an intervention may only be carried out on a person who does not
have the capacity to consent, for his or her direct benefit. 2. Where, according to law, a
minor does not have the capacity to consent to an intervention, the intervention may only
be carried out with the authorisation of his or her representative... The opinion of the
minor shall be taken into consideration as an increasingly determining factor in proportion
to his or her age and degree of maturity. 3. Where, according to law, an adult does not
have the capacity to consent to an intervention because of a mental disability, a disease
or for similar reasons, the intervention may only be carried out with the authorisation of
his or her representative... The individual concerned shall as far as possible take part in
the authorisation procedure”.

Posteriorment, I'any 2000, la Uni6n Europea, en la Carta de los derechos fundamentales
de la Union Europea, incideix en el consentiment lliure i informat del malalt, segons les
modalitats establertes per la llei de cada pais.

L'Organizacién Mundial de la Salud. Oficina Regional para Europa (WHO/Europe), en
I'Ottawa Charter for Health Promotion de 2000 incorpora simultaniament els conceptes
d'informacié als pacients i d'educacio per a la salut: "Health promotion supports personal
and social development through providing information, education for health and enhancing
life skills. By so doing, it increases the options available to people to exercise more
control over their own health and over their environments, and to make choices
conducive to health".

A I'Ottawa Charter es considera que la salut no és només l'abséncia de malaltia siné
també l'adquisicié d'habits saludables que tendeixen a facilitar el desenvolupament d'una
vida plena. Ara bé, l'adquisici6 dels habits esmentats requereix formacié i informacié. En
aguest context, la UNESCO i I'lFLA reivindiguen el paper de la biblioteca i els seus
professionals en el procés de formar i informar els ciutadans en general i els pacients i
les families en particular, mitjancant la documentacié adequada.

L'IFLA, en les Pautas para bibliotecas al servicio de pacientes de hospital, ancianos y
discapacitados en centros de atencion de larga duracién de 2000, proposa com a objectius
d'aquestes biblioteques: "...Animar al reconocimiento de que, en el concepto de una
completa atencion al paciente, las bibliotecas y los servicios bibliotecarios deben ser
una parte fundamental de cualquier institucion al cuidado de pacientes a largo o corto
plazo... [y] favorecer el bienestar y la recuperacién de pacientes mediante: la
adquisicion, organizacién, conservacion y/o suministro de materiales y servicios
bibliotecarios que pueden, conforme a las necesidades de cada paciente, resultar
medios de diversidn, terapia, cultura y, en su caso, educativos y formativos; el
suministro de informacion acerca de la salud y el bienestar, enfermedades especificas,
trastornos u otros problemas relacionados con la salud que incluyen la etiologia, el
diagndstico y el tratamiento".

En el Manifiesto de la IFLA/UNESCO sobre la biblioteca publica, 1994 s'afirma que: "Los
servicios de la biblioteca publica se prestan sobre la base de igualdad de acceso para
todas las personas... Deben ofrecerse servicios y materiales especiales para aquellos
usuarios gue por una o otra razén no pueden hacer uso de los servicios y materiales
ordinarios, por ejemplo,... personas en hospitales...".

El valor afegit del Manifiesto, quant a les normes ja ressenyades, és el reconeixement
del rol de la biblioteca publica com a agent educatiu: "2. prestar apoyo a la educacioén,
tanto individual como autodidacta, asi como a la educacién formal en todos los niveles".
En aquest context la biblioteca esdevé un col-laborador actiu dels organismes
competents en la tasca de formar els ciutadans en temes de salut.
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3.2.2 Marc legal

El marc normatiu constitueix la base a partir de la qual s'ha legislat sobre el tema. Les
lleis relatives als drets dels pacients recullen majoritariament els principis relacionats
amb la dignitat humana. Per exemple, les lleis catalana i espanyola donen una relacié
detallada de les normes fonamentals en qué es basen: Declaracién universal de los
derechos humanos, Declaracion para la promocién de los derechos de los pacientes en
Europa (Organizacién Mundial de la Salud. Oficina Regional para Europa. WHO/Europe,
1994) i Convention for the Protection of Human Rights and Dignity of the Human Being
with regard to the Application of Biology and Medicine: Convention on Human Rights and
Biomedicine (Consejo de Europa, 1997).

De tots els temes que tracten aquestes lleis destaguem, dbviament, els relacionats amb
el nostre objecte d'estudi: el dret a la informaci6 i I'establiment del titular d'aquest dret a
la informacié (deixem al marge qliestions com ara el dret dels pacients de ser informats
si ho volen, l'accés a la historia clinica, el consentiment informat i les voluntats
anticipades).

e Eldret a la informacié implica no només proporcionar tota la informacié sin6 fer-ho
de la manera més adequada a les caracteristiques del pacient. La llei francesa,
per exemple, detalla el tipus de dades que s'han de proporcionar: "Art. L. 1111-2. -
Toute personne a le droit d'étre informée sur son état de santé. Cette information
porte sur les différentes investigations, traitements ou actions de prévention qui
sont proposés, leur utilité, leur urgence éventuelle, leurs conséquences, les
risques fréquents ou graves normalement prévisibles qu'ils comportent ainsi que
sur les autres solutions possibles et sur les conséquences prévisibles en cas de
refus...".

Aixi mateix, aquesta llei fa referéncia a un manual de bones practiques sobre com
s'ha de donar aquesta informacio; es tracta d'una novetat pel que fa a la resta de
lleis, ja que només expressen aquesta voluntat perd en cap cas no proporcionen
uns instruments concrets: "Des recommandations de bonnes pratiques sur la
délivrance de l'information sont établies par I'Agence nationale d'accréditation et
d'évaluation en santé et homologuées par arrété du ministre chargé de la santé".

o | 'establiment del titular del dret a la informaci6 fa referéncia a l'edat i al grau de
dependencia dels pacients. Hi ha un consens generalitzat en el fet de fixar la
necessitat d'un tutor per als menors i per als adults impossibilitats pero, i malgrat
aixo, es recomana que s'informi els pacients i, en la mesura que sigui possible,
intervinguin en les decisions que s'hagin de prendre. En la llei belga, per exemple,
es descriu aixi: "Chapitre IV.- Représentation du patient. Art. 12. § ler. Sile
patient est mineur, les droits fixés par la présente loi sont exercés par les parents
exercant l'autorité sur le mineur ou par son tuteur. 8 2. Suivant son age et sa
maturité, le patient est associé a l'exercice de ses droits. Les droits énumérés
dans cette loi peuvent étre exercés de maniére autonome par le patient mineur qui
peut étre estimé apte a apprécier raisonnablement ses intéréts. Art. 13. § ler. Les
droits, tels que fixés par la présente loi, d'un patient majeur relevant du statut de la
minorité prolongée ou de l'interdiction sont exercés par ses parents ou par son
tuteur. § 2. Le est associé a l'exercice de ses droits autant qu'il est possible et
compte tenu de sa capacité de compréhension".

Per a un millor exercici del dret a la informacié sobre temes relacionats amb la salut, els
ciutadans han de poder accedir a una bona educacié sobre salut. Nomeés la legislacié del
Regne Unit déna pautes concretes d'actuacié en aquest sentit: "12.2... patients will get
greater access to authoritative information about how they can care for themselves and
their families under the aegis of NHS plus which will produce and kitemark books, leaflets
and other written material”.
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3.3 Marc étic

3.3.1 Codis deontologics de la professié medica

La base d'aquests codis és el jurament hipocratic en el qual s'aconsella al metge actuar
sempre en benefici del pacient. El dret a la informacio es pot entendre com l'actualitzacio
d'un aspecte parcial d'aguesta recomanacio.

L'exigéncia ciutadana de rebre informacio sobre la propia malaltia neix a partir de les
reclamacions dels col-lectius de malalts de SIDA; posteriorment, s'ha convertit en una
demanda estesa a totes les capes de la societat. Els codis deontoldgics medics son els
primers que reconeixen que aquesta demanda d'informaci6 és un dret que es pot exercir.
Aguest reconeixement el ratifiguen més tard els parlaments dels diferents paisos.
Posteriorment, son els codis deontologics els que s'actualitzen per fer referencia a la llei.
Aquesta sequéncia codi-llei-codi no es ddna en el cas dels codis bibliotecaris tal com es
veura més endavant.

Tots els codis analitzats dediquen, per la importancia, un apartat a les relacions entre el
metge i el pacient; en l'apartat esmentat, s'inclou el dret a la informacio6 del pacient. El
nostre interés se centra, tal com hem apuntat anteriorment, en l'exercici d'aquest dret i
no en l'accés a la historia clinica ni al consentiment informat. Aquesta distincié no és
arbitraria per part nostra sind que sén els mateixos codis els que consideren aquestes
glestions separadament i donen a cada una un tractament especific.

El dret a la informacié es té en compte en tots els codis de manera molt semblant. Un
exemple seria el cas catala: "Art. 22 El metge té el deure de donar al pacient la maxima
informacié possible sobre el seu estat de salut, els passos diagnostics, les exploracions
complementaries i els tractaments. La informacié ha d'ésser donada de manera
entenedora i prudent".

A continuacié, en presentem aspectes significatius d'alguns, com ara la concepcio del
pacient com a ciutada, la referéncia a I'ordenament juridic de cada pais, la descripcié de
com s'han de desenvolupar les relacions entre metge i pacient, la informacié en el cas de
menors i persones dependents i la reivindicacio dels metges com a anics responsables
d'informar els pacients.

¢ Hem afirmat unes linies més amunt I'existéncia en tots els codis d'un epigraf
dedicat a les relacions metge i pacient. Tanmateix, el codi italia anomena el malalt
indistintament paciente i cittadino: "Titolo 1ll: Rapporti amb il cittadino. Art. 33
Informazione al cittadino". La garantia de I'estat del benestar se sosté en el fet que
tots els habitants paguen impostos; a partir d'aguest moment, un habitant adquireix
la categoria de ciutada. En el segle xxi i en el marc dels paisos europeus, els
"ciutadans" afronten la relacié amb els metges "d'igual a igual" i amb les mateixes
expectatives i exigéncies d'accessibilitat i eficacia que esperen de qualsevol altre
servei financat amb els seus impostos.

e La referéncia a la llei vigent apareix en tots els codis analitzats. El codi francés és
I'inic que a més enllaga directament cada article del codi amb el text legal. Per
exemple: "Article 35 (article R.4127-35 du code de la santé publique) Le
médecin...".

e La descripci6 de la relacio metge i pacient es detalla amb precisié en el codi
britanic: "21 To fulfil your role in the doctor-patient partnership you must: (a) be
polite, considerate and honest, (b) treat patients with dignity, (c) treat each
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patiente as an individual... (f) encourage patients who have knowledge about their
condition to use this when they are making decisions about their care". Es a més
I'inic que ha elaborat guies complementaries sobre aspectes d'aplicacié dificil i
considerats en aquest codi de manera més general.

e Les categories de malalts, atenent l'edat i el grau de dependéncia, determinen a
qui s'informara i com. Per exemple, en el codi francés: "Un médecin appelé a
donner soins a un mineur aou a un majeur protégé doit s'efforcer de prévenir ses
parents ou son représentant legal et d'obtenir leur consentiment".

¢ Els metges es postulen com els Unics responsables d'informar el pacient. Per
exemple, el codi suis afirma en l'article 10 que "Le médecin fournit au patient une
information compréhensible sur les investigations diagnostiques et les mesures
thérapeutigues envisagées, les résultats d'examens, le pronostic et les risques,
ainsi que sur les autres possibilités de traitement." Ara bé, ¢ el bibliotecari pot
participar també en el procés d'informar i educar el pacient sobre aspectes
generals de la seva malaltia, advertint-lo que en cap cas no substitueix el metge,
sind que es limita a continuar la tasca informativa que el metge ha iniciat? Creiem
gue si, ja que informar constitueix 'esséncia del treball bibliotecari (CAPHIS,
1996).

3.3.2 Codis deontologics dels professionals de la informacio

A diferéncia dels codis deontologics de metges que semblen obtenir 'autoritat i la
inspiracié més enlla de la llei (vella reminiscéncia del jurament hipocratic que s'inscriu en
l'ordre religiés "Juro por Apolo, médico, por Asclepio, y por Higia y Panacea, y por todos
los dioses y diosas del Olimpo..."), els codis de bibliotecaris hi estan sotmesos. Tots,
sense excepcio, fan referéncia, implicita o explicita, al marc legal i normatiu com a
instancia suprema a que adequar el desenvolupament de l'activitat professional, tal com
s'observa, per exemple, en el Codice deontologico del bibliotecario: "principi fondamentali
de la Associazione italiana biblioteche (AIB): 1.1. Il bibliotecario garantisce all'utente
laccesso alle informazioni pubblicamente disponibili e ai documenti senza alcuna
restrizione che non sia esplicitamente e preliminarmente definita attraverso leggi o
regolamenti".

Els codis bibliotecaris no presenten una estructura uniforme. Tanmateix, és constant la
presencia d'epigrafs o articles dedicats als serveis als usuaris i a 'accés a la informacio
o documents. No es preveu l'oferta de serveis especifics dirigits a satisfer les
necessitats de col-lectius concrets, excepte en el Codi deontologic del Col-legi Oficial de
Bibliotecaris-Documentalistes de Catalunya (COBDC): "Art.11 Els bibliotecaris-
documentalistes vetllaran per I'adopcié de mesures tendents a facilitar I's dels serveis
bibliotecaris a les persones amb discapacitats". Sempre es recull, en canvi, l'obligacié de
garantir l'accés a la informacié al conjunt de la ciutadania, ja que es tracta d'un dret
fonamental.

En el reconeixement d'aquest dret fonamental es reflecteix el "component pedagogic”
inherent en l'ofici de bibliotecari. Sobre aquesta ocupacié, per exemple, el Code de
déontologie des bibliothécaires suisses (BBS) manifesta que "ll/Elle [bibliotecari/aria]
veille & rendre les usagers/usagéres autonomes”, i amb aquesta finalitat: "constitue des
collections susceptibles de permettre ... comprendre I'évolution de la société, d'exercer
leurs drets démocratiques, de se développer culturellement et professionnellement, ainsi
que se divertir".

El Code de déontologie du bibliothécaire de I'Association des Bibliothecaires Francgais
(ABF) afirma que el bibliotecari rep dels mateixos usuaris I'encarrec de respondre a les
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necessitats d'informacié: "Le bibliothécaire est chargé par sa collectivité publique ou
privée de répondre aux besoins de la communauté en matiére de culture, d'information,
de formation et de loisirs. Il constitue a cette fin les collections publiques, en assure la
mise en valeur et 'usage citoyens". Conscient de la seva responsabilitat, es compromet
incondicionalment a aquesta recerca. Aquest compromis garanteix la "qualitat" del servei
ofert, que es fonamenta en un "imperatiu étic" (Hernandez, 1998) i no en la decisié
unilateral del bibliotecari o de l'organitzacié per a qué treballa.

4 Conclusions

Amb aquest estudi hem intentat presentar un estat de la qliestioé sobre el reconeixement
de l'exercici del dret a la informacio dels pacients en la legislacio i en els codis
deontologics de metges i bibliotecaris de diversos paisos de I'Europa occidental. Hem
volgut oferir una panoramica general a partir de la qual cada pais i cada col-lectiu ha de
reflexionar sobre com el pacient pot exercir aquest dret i en quin grau, de quina manera
han d'intervenir-hi tots els agents implicats, com ha de ser la informacié proporcionada o
en quin context ha de tenir lloc aquesta transmissio d'informacio, entre moltes altres
guestions.

e Un dret huma fonamental és el dret de ser informat. Per no veure compromesa la
seva dignitat humana, el malalt s'ha de considerar, per damunt de tot, una persona
amb drets, un dels quals és el dret a rebre informacié adequada sobre la propia
malaltia i el tractament que s'ha de seguir.

e Elreconeixement del dret a la informacid6 i la plasmacié en lleis, normes i codis
deontologics, ja sigui de metges o bibliotecaris segueix una sequéncia cronologica
diversa segons es tracti d'uns o d'altres. Aixi, els codis deontologics dels metges
son els primers a recollir i protegir aquest dret a la informacié. Després, els
parlaments dels diferents paisos a mesura que els col-legis de metges aproven els
codis, legislen sobre aquest assumpte. Més endavant, novament els codis
deontologics de la professié médica son els que s'actualitzen per fer referéncia a
la llei vigent. En els codis dels bibliotecaris l'ordre és invers, en el sentit que es
reconeix una subordinacio explicita al marc normatiu i legal vigent.

e El caracter recent de les dates d'aprovacié de les lleis i dels codis analitzats ens
mostra clarament l'interés que el tema desperta i I'existéncia d'un clima social
favorable. En els paisos en qué encara no es disposa d'una llei especifica (Italia i
Suissa) es donen actualment iniciatives parlamentaries que hi treballen.

e En aquest context, és inevitable preguntar-nos sobre quin ha de ser el paper del
bibliotecari. A raé de la formacid, el bibliotecari és qui sap i ha de buscar,
seleccionar, tractar i difondre la informacié més adequada a cada pacient. Pero és
evident que no pot actuar d'una manera aillada i individual sin6 que ho ha de fer
coordinadament amb els professionals de la medicina, ja que no es tracta, en cap
circumstancia, d'intrusisme professional sin6 de col-laboraci6 estreta en que cada
col-lectiu ha d'aportar allo que li és propi i millor coneix.

La totalitat de normes, lleis i codis analitzats preveuen la garantia d'accés a la
informacié. Tanmateix, treballs anteriors ens permeten assegurar que no sempre és
possible exercir aquest dret a causa, entre altres raons, que el malalt n'ignora
l'existéncia, la poca receptivitat del metge o I'escassetat de recursos. Creiem per aixo
gue és necessari generar un debat sobre la qiiestié en qué participin tots els agents
implicats (politics, administracié, metges, bibliotecaris i pacients) per aconseguir
I'aplicacié real d'aquest dret.
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Annex 1
PAISOS | LEGISLACIO URL METGES URL BIBLIOTECARIS {
Bélgica | Loi relative aux |<http://www. Code de déontologie |<http://www.
droits du patient |ejustice.just. médicale (2006 abhbvz.be/
(2002) fgov.be/loi/ francais/code/
[2002-08-22/45] | loi.htm> texteloi.html>

salut i
'autonomia del
pacient, i la
documentacio
clinica (2001)

lleidrets1.pdf>

Catalunya | Llei sobre els <http://www. Codi de deontologia Code of ethics of |-
drets gencat.cat/ (2005) the Col-legi
d’'informacio salut/ Oficial de
concernent la depsalut/pdf/ Bibliotecaris-

Documentalistes
de Catalunya
(2006)

http://www.ub.edu/bid/21/vall1.htm

obligaciones en

pdf>

[DOGC n.
3353]

Espanya |Ley basica <http://www. Caddigo de ética y <http://www.
reguladora de | boe.es/boe/ deontologia médica |cgcom.org/
la autonomia dias/2002/ (1999) sites/default/
del pacientey |11/15/ files/Codigo.
de derechosy ||pdfs/A40126-40132. pdf>




materia de
informacion y
documentacion
clinica (2002)
[BOE
15-11-2002]

Franca Loi relative aux | <http://www. Code de déontologie |<http://www. |Code de
droits des legifrance. médicale (1997 conseil- dontologie du
malades et a la |gouv.fr/ aprox.) national. bibliothécaire
qualité du WASspad/ medecin.fr/ (2003)
systeme de UnTexteDe ?url=deonto/
santé (2002) Jorf?numjo rubrique.php>
[JO n° 54] =MESX

0100092L>
Italia Codice di deontologia |<http://portale. | Codice
medica (2006) fnomceo.it/ deontologico del
Jcmsfnomceo/ | bibliotecario:
cmsfile/ principi
attach_3819. |fonamentali
pdf> (1999)

Regne The NHS Plan: | <http://www. <http://www. | Code of

Unit A plan for dh.gov.uk/ mc-uk.org/ Professional
investment. A |assetRoot/ guidance/ Practice for
plan for reform |04/05/57/83/ good_medical |Library and
(2000) [Cm 04055783. practice/GMC | Information
4818-1] pdf> GMP_VA41. Professionals

pdf> (2008)
Suissa* Le Code de <http://www. |Code de
déontologie de la fmh.ch/ww/ déontologie des
FederationMedicorum | fr/pub/fmh/ bibliothécaires
Helveticorum (2007) |code de suisses (1998)
deontologie.
htm>

* La divisio politica i administrativa de la Confederacié Helvética ha permés a cadascun dels
cantons promulgar una llei segons les seves necessitats (Vaud: Loi sur la santé publique,
1985; Valais: Loi sur la santé, 1996; Fribourg: Loi sur la santé, 1999; Berna: Ordonnance sur
les patients et les professionnels de la santé, 2002). La inexisténcia de moment d'un marc
legislatiu comu, en aquest ambit, no és obstacle per a destacar la Loi sur la santé publique
del Cant6 de Vaud, que en 1985 ja contemplava el dret a la informacio dels pacients (art. 21).

Taula 1. Documentacio consultada (lleis i codis deontologics actualment vigents)

Annex 2

d'associacions, institucions i organismes redactors.

PAISOS

LEGISLACIO

DEONTOLOGIA
MEDICA

DEONTOLOGIA
BIBLIOTECARIA
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Bélgica

Chapitre 11l
Droits du patient
Art.

part du

7. 8§ ler. Le
patient a droit, de la
praticien

Titre I Le
médecin au
service du patient
(art. 27-33)

Art. 29 Le
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professionnel, a
toutes les
informations qui le
concernent et

peuvent lui étre
nécessaires  pour
comprendre son
état de santé et son
évolution probable.

§ 2. La
communication avec
le patient se
déroule dans une
langue claire. Le
patient peut
demander que les
informations  soient

confirmées par
écrit..
§ 3. Les

informations ne sot
pas fournies au
patient si celui-ci en
formule

expressément la
demande a moins
que la

non-communication
de ces informations
ne cause
manifestement  un
grave préjudice a la
santé du patient ou
de tiers...

médecin doit
s'efforcer
d’éclairer son
malade sur les
raisons de toute
mesure
diagnostique ou

thérapeutique
proposee.

Art. 33 ...le
médecin tient
compte de
l'aptitude du

patient a la
recevoir et de
I'étendue de
linformation que
celui-ci souhaite.
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Catalunya

Capitol 2
EIl dret a Ila
informacié
Article 2
Formulacié i abast
del dret a Ila

informacio
assistencial

1. En qualsevol
intervencio
assistencial, els

pacients tenen dret
a coneixer tota la
informacio
obtinguda sobre la
propia salut. Aixo
no obstant, cal
respectar la
voluntat d'una
persona de no
ésser informada.

2. La informacié ha
de formar part de
totes les actuacions

1l De la
informacié  (art.
22-28)

Art. 22 El metge
té el deure de
donar al pacient

la maxima
informaci6
possible ... de
manera
entenedora i
prudent ...

Art. 25 El metge
informara les
persones
vinculades al
pacient, quan

aquest aixi ho
autoritzi o quan el
metge intueixi que
no hi ha Ia
possibilitat d'una
comprensiod lacida
per part del

Dels serveis als
usuaris (art. 7-11)
Art. 7 Els serveis
que presten els
bibliotecaris-
documentalistes
han de ser de
qualitat i dirigits a
resoldre les
necessitats
informatives dels
Seus usuaris.
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assistencials, ha
d'ésser veridica, i
s’ha de donar de
manera
comprensible i
adequada a les
necessitats i els
requeriments del
pacient, per a
ajudar-lo a prendre
decisions d’'una
manera autonoma.
3. Correspon al
metge responsable
del pacient garantir
el compliment del
dret a la informacio.
També han
d’assumir
responsabilitat en el
procés d'informacio
els professionals
assistencials  que
latenen o li apliquen
una técnica 0 un
procediment

pacient.
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concrets.

Espanya
Capitulo Il Il Relaciones del
El  derecho de | médico con sus
informacién pacientes  (art.
sanitaria 7-13)

Articulo 4. Derecho
a la informacién
asistencial.

1. Los pacientes
tienen derecho a
conocer, con motivo
de cualquier
actuacion en el
ambito de su salud,
toda la informacién
disponible sobre la
misma, salvando los
supuestos

exceptuados por la
Ley. Ademas, toda
persona tiene
derecho a que se
respete su voluntad

de no ser
informada. La
informacion, que

como regla general
se  proporcionara
verbalmente

dejando constancia
en la historia
clinica, comprende,

Art. 10. Los
pacientes  tiene
derecho a recibir
informacién sobre
su enfermedad y
el médico debe

esforzarse en
darsela con
delicadeza y de
manera que
pueda
comprenderla.
Respetara la
decision del

paciente de no
ser informado y

comunicara
entonces los
extremos
oportunos al
familiar o]
allegado que
haya designado
para tal fin.
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como minimo, la
finalidad y la
naturaleza de cada
intervencion, sus
riesgos y  sus
consecuencias.

2. La informacién
clinica forma parte
de todas las
actuaciones
asistenciales, sera

verdadera, se
comunicara al
paciente de forma
comprensible y

adecuada a sus
necesidades y le
ayudar4d a tomar
decisiones de
acuerdo con su
propia y libre
voluntad.

3. El meédico
responsable del
paciente le
garantiza el
cumplimiento de su
derecho a la
informacion. Los

profesionales que le
atiendan durante el
proceso asistencial
o le apliquen una
técnica o] un
procedimiento

concreto  también
seran responsables
de informarle.
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Franca

Chapitre I

Droits et
responsabilités des
usagers

Article 11

Le chapitre ler du
titre ler du livre ler
de la premiéere
partie du code de la
santé publique est
ainsi rédigé :
Chapitre ler
Information des
usagers du systeme
de santé

et expression de
leur volonté

Art. L. 1111-2. -
Toute personne a le

Titre 11
Devoirs  envers
les patients (art.

32-68)

Art. 34 Le
médecin doit
formuler ses

prescriptions
avec toute la
clarté
indispensable,
veiller a leur
compréhension
par le patient et
son entourage
eet s'efforcer
d'en obtenir la
bonne execution.
Art. 35 Le
médecin doit a la

Le bibliothécaire
est chargé par sa
collectivité ... de
répondre aux
besoins de la
communauté en
matiéere de
culture,
d’information, de
formation et de
loisirs.

1. L'usager
L'acces a
linformation et a
la lecture [est] un
droit fondamental
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droit d'étre informée
sur son état de
santé. Cette
information  porte
sur les différentes

investigations,

traitements ou
actions de
prévention qui sont
proposeés, leur
utilité, leur urgence
éventuelle, leurs

conséquences, les
risques  fréquents
ou graves
normalement

prévisibles qu'ils
comportent ainsi
que sur les autres
solutions possibles
et sur les
conséquences

prévisibles en cas
de refus. Lorsque,
postérieurement a

I'exécution des
investigations,

traitements ou
actions de
prévention, des

risques  nouveaux
sont identifiés, la
personne

concernée doit en
étre informée, sauf
en cas
d'impossibilité de la
retrouver.

Cette information
incombe a tout
professionnel de
santé dans le cadre

de ses
compétences et
dans le respect des
régles

professionnelles qui
lui sont applicables.
Seules l'urgence ou
I'impossibilité

d'informer peuvent
I'en dispenser.

Cette  information
est délivrée au
cours d'un entretien

individuel.

La volonté d'une
personne d'étre
tenue dans
l'ignorance d'un

personne ... une
information
loyale, claire et
appropriée  sur
son  état, les
investigation et
les soins quil lui
propose ... il tient
compte de la
personnalité  du
patient dans ses
explications et
veile a leur
compréhension.
Art. 42 un
médecin appelé a
donner des soins
a un mineur ou a

un majeur
protégé doit
s’efforcer de
prévenir ses
parents ou son
représentant
légal...
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diagnostic ou d'un
pronostic doit étre
respectée, sauf
lorsque des tiers
sont exposés a un
risque de
transmission.

Italia

Titolo 1ll Rapporti
con il cittadino
(art. 20-57)
Art, 33
Informazione al
cittadino
Il medico debe
fornire al paziente
la pid idonea
informazione sulla
diagnosi, sulla
prognosi, sulle
prospettive e le
eventuali
alternative
diagnostico-
terapeutiche ... Il
medico devra
communicare con
il soggetto
tenendo conto
delle sue capacita
di comprensione
Ogni ulteriore
richesta di
informazione da
parte del paziente
debe essere
soddisfatta.
Art. 34
Informazione a
terzi
Linformazione a
terzi pressupone
il consenso
esplicitamente
espresso dal
paziente ...

1. Doveri verso
I'utente (art.
1.1-1.7)

Art. 1.1 1l
bibliotecario
garantisce
all'utente
l'accesso alle
informazioni
pubblicamente
disponibili e ai
documenti senza
alcuna restrizione
che non sia
esplicitamente e
preliminarmente
definita attraverso
leggi o}
regolamenti.
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Regne
Unit

10 Changes for
patients

Information to
empower patients

10.2 Patients  will
have far greater
information  about
how they can look
after  their own

Relationships
with patients (art.

20-40)

Art. 20
Relationships
based on
openness,  trust
and good
communication

will enable you to

Ethical principles
for library and
information

professionals

Art. 1 . Concern
for the public
good in all
professional

matters, including
respect for
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health and about
their local health
services...

10.3 Patients will
for the first time
also have the option
of having much
greater information
about the treatment
that is being
planned for them.
10.4 These
innovation will give
the patient a clear
explanation of what
is happening to
them and why.

12 Cutting waiting
for treatment

12.3 Starting in
2001, patients will
get greater access
to authoritative
information  about
how they can care
for themselves and
their families under
the aegis of
NHSplus which will
produce and
kitemark books,
leaflets and other
written material.

work in
partnership  with
your patients to
address their
individual needs.

Art. 23 You must

take shure,
wherever
practical, that

arrangements are
made to meet
patients’ language
and
communication
needs.

diversity within
society, and the
promoting of
equal
opportunities and
human rights.

Code of
Professional
Practice for
Library and
Information
Professionals

D
Responsibilities to
Society

One of the
distinguishing
features of
professions is that
their  knowledge
and skills are at
the service of
society at large,
and do not simply
serve the
interests of the
immediate
customer.
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Suissa

Il Le médecin et
le patient (art.
4-18)

Art. 10 Devoir
d’'information

Le médecin fourni
au patient une

information
compréhensible
sur les
investigations
diagnostiques et
les mesures

thérapeutiques
envisagées, les
résultats
d’examens, le
pronostic et les
risques, ainsi que
sur les autres
possibilités de
traitement. Il

Coopération

Le/la

bibliothécaire
travaille en liason

avec des
colléegues et des
institutions ou
personnes
susceptibles  de
compléter les
prestations

qgu'il/elle fournit.
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évalue
soignosement la
maniere dont il
ménera l'entretien
avec le patient et
les informations
que celui-ci est en
mesure de
supporter.

Taula 2. Taula de sintesi que recull els fragments més significatius de I'assumpte estudiat.

Data de recepcio: 03/06/2008. Data d'acceptacio: 15/09/2008.

Facultat de Biblioteconomia i Documentacio
Universitat de Barcelona
Barcelona, desembre de 2008
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