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Giovanni Pico de la Mirandola en su obra, Discurso sobre la dignidad del
hombre (1494), sefala que “el hombre es un ser valioso en si mismo,

con capacidad de contemplar, apreciar y crear belleza, libertad para obrar y
decidir y para hacerse a si mismo, libertad para elegir,

hacer y ser cuanto quiera en ese momento...”
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1. INTRODUCCION

1.1  JUSTIFICACION

Actualmente la sociedad ha sufrido un gran cambio a la hora de enfrentarse
al final de la vida. El enfermo en lugar de pasar sus ultimos dias en su
domicilio, decidiendo sus propios cuidados junto con su familia, es atendido en
el hospital, trasladandose la responsabilidad en los cuidados al personal

sanitario, sobre todo en las unidades de cuidados intensivos'.

Si a ello se une una alta tecnificacion, existe el riesgo de vulnerar los
derechos y deseos del paciente, (se desarrollaran mas adelante). Es entonces
fundamental, respetar el derecho de autonomia de la propia persona para
decidir sobre qué tipo de tratamiento desea o no recibir, prohibiéndose
tratamientos prolongados sin perspectivas de recuperacion o mejoria, que
llevan al ensafiamiento u obstinacién terapéutica, pudiendo ser considerados

como trato inhumano?.

Para asegurar que se respetan las decisiones y deseos del paciente, es
importante averiguar la opinion, los conocimientos y las habilidades que los
profesionales sanitarios tienen ante dicha situacion. Mas concretamente, ante
las formas de expresar ultimas voluntades, puesto que seran ellos, quienes en

ultima instancia decidan sobre los cuidados de dichos pacientes.
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En las unidades de cuidados intensivos, se hace imprescindible analizar
cdmo se respeta la decision de cada enfermo, ya que hay mayor riesgo de
vulnerar los deseos del paciente, puesto que la mayoria ingresan en situacion

de incapacidad.

Para comprender la peculiaridad que se da en intensivos, es importante
sefalar que se unen dos cambios muy importantes:
- Por un lado, la medicina ha avanzado mucho en los ultimos afios, sobre todo
en el area tecnoldgica, surgiendo nuevos métodos de soporte vital, como la
ventilacidn mecanica, la hemofiltracidn...lo que posibilita alargar la vida de los
pacientes, y en algunos casos la muerte.
- Por otro lado, los pacientes ya no quieren ser meros espectadores de sus
cuidados, ahora quieren poder decidir sobre sus vidas, incluido el como pasar

sus Ultimos dias™ >,

Sin embargo, revisando las bases de datos Medline, CINAHL, British Nursing
Index, Cochrane Database of Sistematic Reviews, Pub Med, Enfispo, Scielo
Cuiden (Index) los estudios que hay en Espafa respecto a este tema son
practicamente inexistentes, por lo que se planteo realizar esta investigacién, y
asi tener un punto de partida de cual es realmente la realidad con respecto a

las competencias que los profesionales sanitarios tienen en ultimas voluntades.
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2. FORMAS DE EXPRESAR ULTIMAS VOLUNTADES

21 MARCO ETICO

2.1.1 EL SER HUMANO

El conocimiento del ser humano, ha sido el objeto de reflexion e investigacion
de los grandes pensadores a lo largo de la historia. Desde la época griega
hasta nuestros dias, la gran pregunta que buscaban resolver es s qué es el ser
humano?®.

Algunos filésofos sefialan que el mayor conflicto radica en su naturaleza, y
esta concepcion va a condicionar la interpretacion de las acciones humanas.

Como decia Hobbs® “

El hombre es un lobo para el hombre”, o como apuntaba
Rousseau’ “El hombre es bueno por naturaleza, pero es la sociedad la que nos

envilece”.

Las dos grandes preguntas que se van fraguando a lo largo de la humanidad
son: ¢somos naturaleza o cultura?. Es decir, jestamos predeterminados
biolégicamente a comportarnos de forma automatica ante cualquier situacion, o
tenemos la posibilidad de elegir, segun las costumbres, referentes morales,
principios y valores que nos hacen seres éticos, pudiendo tomar decisiones con

respecto a nuestra vida y cuerpo?

Segun Aristételes®, el hombre es como un ensamblamiento de:
- Habitos: costumbres personales que han sido adquiridas, y que estan

determinadas dependientes de la cultura a la cual pertenezcas.
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- Physis: naturaleza, como todos los animales, que condiciona al hombre
a relacionarse. Por naturaleza es un ser social, zoompolitikum, es decir,
un animal politico.

- Razodn: abre el camino de la libertad (don mas preciado del hombre) y
cuya representaciéon maxima es la palabra. Y es a partir de la palabra, la

qgue hace posible identificar al hombre como ser ético (moral).

Por tanto, los seres humanos segun Aristoteles, son por naturaleza los
unicos animales dotados de razén, cuya maxima representacion es la palabra,
la cual les hace seres éticos, siendo los unicos que pueden percibir el bien y el
mal, lo justo y lo injusto, adquiriendo una serie de habitos (costumbres segun la

cultura) viviendo en una determinada sociedad y guiando sus acciones.

Ademas como el hombre es un animal politico por naturaleza, esta obligado
a relacionarse, pero no de forma automatica puesto que posee la razén, sino
como animal racional, eligiendo el camino que le lleve a conseguir su ultimo fin,

que para Aristételes es la felicidad.

Por ello, el hombre puede condicionar sus habitos, e incluso su naturaleza
por medio de la razon, para conseguir su fin. Respecto a las decisiones que
tome una persona al final de su vida, segun su ética o moral, tomara aquellas

que le ayuden a conseguir su fin, su proyecto de vida.
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Otro pensador, Marvin Harris®, apunta la importancia de que tanto la
naturaleza, como la cultura tengan un mismo proceso evolutivo, la
endoculturacion.

El éxito evolutivo radica asi en la ensenanza, educacion y transmision de la
cultura. Para M.Harris la “cultura es el conjunto aprendido de tradiciones y
estilos de vida, socialmente adquiridos, incluyendo los modos pautados y
repetitivos de pensar, sentir y actuar (es decir, su conducta)”. Segun esta
teoria, hay ciertos habitos adquiridos que dependen de Ila cultura,
independientemente del individuo, como por ejemplo el cambio que ha sufrido
la sociedad espafiola de pasar los ultimos dias en el domicilio a ser trasladado
al hospital, porque socialmente es lo que parece correcto, aunque la persona

implicada, quisiera otra opcion®.

Por tanto, como sefialan K.Lorez' y N.Tinbergen'', si el ser humano solo se
moviera por su naturaleza, instintos, los cuales se adquieren por herencia
(pauta innata de comportamiento), el hombre sélo responderia de manera
automatica ante un estimulo determinado. Lo que implicaria, que no podria

tomar decisiones propias, razonadas y deliberadas con respecto a su vida.

Pero como sefiala M.Harris®, ademas de la seleccion natural, es a través de
la cultura (o seleccién cultural), la que permite la adaptacion, el aprendizaje y

desarrollar diversas formas de comportamiento.

Sin embargo, ¢ cual es el problema de asignar y determinar el comportamiento

humano a una seleccion cultural que dicta cuales son los modos adecuados de
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pensar, sentir e incluso actuar? El mayor riesgo es la pérdida de la identidad
personal, es decir nuestra capacidad de eleccion, que es lo que nos diferencia
de la evolucion animal, siendo cada persona guiada por medio de la razén, su

propio cambio evolutivo. (Autonomia)

C. Levi-Strauss'?, al igual que Aristételes concibe al hombre como un ser dual:
“La cultura no esta simplemente yuxtapuesta ni simplemente superpuesta a la
vida”. La respuesta del sujeto constituye una verdadera integracién de las
fuentes bioldgicas (naturaleza, con sus instintos) y sociales (cultura, a través de
la razén). Strauss sefala que “No existe un comportamiento natural de la
especie”. Por tanto, el ser humano no responde de manera automatica
(instintos, naturaleza), lo hace desde la libertad (cultura). La respuesta ya no es

sélo bioldgica, hay que elegir, dando razén de esa eleccion.

A partir de ello, el ser humano responde a los retos de su existencia mediante
sus acciones. Dichas acciones, lo son porque estan vinculadas a nuestros
conocimientos, valoraciones y tienen una intencion. La intencion, es la decision

consciente (implica querer hacerlo), de los actos.

Expresar qué cuidados o medidas quiere una persona que se apliquen o no
sobre su propio cuerpo en una situacion concreta como seria al final de la vida,
es el resultado de un proceso deliberativo entre profesionales sanitarios, familia
y paciente, guiado por una serie de valores (referentes éticos y morales), que

van a condicionar elegir una u otra opcion.
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2.1.2 ETICAY MORAL

La manera que tiene el ser humano de responder al medio mediante sus
acciones, es a través de la inteligencia o razén, partiendo de sus conocimientos
y valores, para elegir una respuesta u otra. Al elegir, justifica la eleccion, y la

necesidad de justificacion le hace moral, como se expondra a continuacion®.

Cuando el ser humano contesta a la pregunta ¢qué debo hacer? de forma
individual, se corresponde con el campo de la Etica.

Sin embargo, cuando la eleccién esta basada en el conjunto de normas y
conocimientos sociales de discernir el bien y el mal, se corresponderia con el

campo de la Moral™.

El término Moral, proviene del latin “mores”, y significa costumbres o
maneras de hacer''.
Al conjunto de referentes morales, principios, valores...se denomina contenido

moral.

No resulta por tanto lo mismo, optar por uno u otro valor'™.

A lo largo de la historia son muchos los autores que han definido la moral- En
relacion con las ultimas voluntades los mas significativos son los siguientes:
Sécrates'® sefiala que el ser humano contiene en si mismo todas las reglas

que le permitiran llevar a cabo una vida correcta.
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Platon'® refiere que la conciencia del hombre contiene todos los criterios y
reglas para guiar su conducta, la cual es la que le pone en contacto con el

mundo de las ideas, encontrando en si mismas su valor.

Sigmund Freud'® explica que la conciencia moral se establece al interiorizar
una serie de normas y reglas que la persona recibe y aprende desde pequenio,
como un “tu debes” imponiéndose a la conciencia del individuo. La eleccién

moral se dara al enfrentarse “el super yo” con el “yo”.

Emile Durkheim'®, sefiala que la conciencia moral, sera un reflejo de la
conciencia colectiva en que nace la persona.

t'°, refiere que la conciencia moral se correspondera con la

Finalmente Kan
exigencia formal de la razén. El hombre se siente obligado a un “tu debes”,
como consecuencia de sus capacidades para determinar el bien buscado, fruto

de la libertad y la razon.

Los valores son cualidades del ser humano, sobre los cuales regimos

nuestras acciones, y se corresponden con el campo de la ética’">"".

Segun Kluckhohn'” “un valor es una concepcion, explicita o implicita,
representativa de un individuo o caracteristica de un grupo, que influye en las
elecciones a partir de modalidades, de medios y de objetivos de acciones. El
valor implica un cédigo o una norma durable que estructura un sistema de

acciones’.
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La mayor parte de los valores, son producto de la cultura, sin embargo, cada
persona puede interpretarlos individualmente, dando un significado personal a

cada grupo de valores.

Aunque existen otras definiciones, distintos autores’” (Kluckhohn, Raths y
Rockeach) senalan cuatro elementos caracteristicos de los valores: Cognitivo
(concepcidn); Afectivo (deseo); Conativo (seleccién) y Comportamental

(accion).

En relacion con el término “ética”, derivado del griego “ethos”, significa
costumbre, habitos, comportamiento y caracter. A lo largo de la historia, el

concepto ha ido evolucionando ™.

Platon'®16

, concebia la ética, como todas aquellas acciones virtuosas para
alcanzar la excelencia humana. El bien, estaria considerado como un valor

moral ultimo y objetivo.

Sin embargo Aristoteles'® sefiala que dicha virtud que debe regir el
comportamiento, habitos y guiar nuestras acciones hasta conseguir la felicidad,
no deriva de un principio transcendente, sino nace de la propia naturaleza del
hombre.

1316 sefialaba que la bondad era un reflejo del ser interior, y de

El cristianismo
ese modo guiara las acciones. Enfatiza el amor incondicional, como vinculo

perfecto para la unidad humana.
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Tomas de Aquino™'®, tedlogo y naturista, apuntaba que todo aquello que
esté de acuerdo con la razén, se correspondera con el Bien del ser humano,
correspondiéndose el mal, con el orden de lo no razonable.

“Lo que es contrario al orden de la razén, es contrario a la naturaleza de los
seres humanos como tales y lo que es razonable estd de acuerdo con la
naturaleza humana como tal”

William James'>'®

, pragmatico, define lo bueno, como todo aquello que de
resultados positivos, sirviendo a los intereses tanto de individuos, grupos o
sociedades. Se centra fundamentalmente en las consecuencias practicas de
las decisiones.

Kant13,15,16

, por el contrario, se centra en las caracteristicas formales de los
actos humanos. Sefala actos correctos o incorrectos, si éstos se derivan de la
norma universalmente aceptada. “Actua de tal manera que lo que te propones

hacer pueda ser considerado ley universal para la especie humana”

Jonh Stuart Mill'®, utilitarista, sefiala como cosas buenas, aquellas que son
utiles, producen bienestar o felicidad. El beneficio puede ser una persona, su

familia y/o comunidad.

Karl Marx'® da valor a todo aquello que respeta la estabilidad de la sociedad

o favorece la construccion de una sociedad sin clases.
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Existen dos tipos de ética: normativa y descriptiva'’.
La ética normativa, atane a las reglas y normas de comportamiento, los valores
y su aplicacion en la vida cotidiana. Su objetivo es definir las obligaciones,

deberes y valores morales para orientar los actos de un individuo o grupo.

La ética descriptiva, se corresponde con el modo de intentar explicar los
comportamientos morales o sus fines, buscando esas respuestas en un

determinado grupo de personas.
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2.1.2.1 Concepcion ética segun las escuelas filoséficas.
Existen diversas visiones respecto a la concepcion de la ética del ser humano,

sin embargo todas ensalzan la importancia de la moral'®'41%.16.17.18,

Segln Platén'®, Platonismo, la ética quedaria definida en que todas las
acciones humanas tienden al bien. Se fundamenta en una finalidad normativa

exterior al hombre, heteronomia, es decir, que la norma moral es exterior a él.

Para Aristoteles'®, Aristotelismo, existe una ley natural que forma parte del
orden general de las cosas, siendo la finalidad de la actividad humana, la
felicidad. Concibe la ética como una ciencia practica para obtener el ultimo fin

del hombre, la felicidad, segun el sentido comun, los habitos o las virtudes.

Sin embargo Epicurio, Epicureismo''®, define la ética como aquello que da
placer a los sentidos. Por tanto la ética se corresponderia con el placer, y las
acciones humanas estarian condicionadas a la busqueda del placer.

En el Cristianismo, se enfatiza el amor incondicional como vinculo perfecto

para la unidad humana.

Tomas de Aquino™'®, Tomismo, identifica la ética con la razén, definiendo el

bien y el mal del ser humano, si esta de acuerdo o no con ella.

Segun Adam Smith'®, Altruismo, la base de la moral reside en la simpatia por

los demas.
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Para David Hume'®, Subjetivismo, la moral es cuestién de sentimientos. Por
tanto el individuo opta segun lo que siente.

t13

Con Kant'®, Formalismo, se produce un cambio en la finalidad de la moral. No

aborda el contenido de lo moral, su interés son las formas del acto moral.

William James'®'®, Pragmatismo, define la moral como aquello que es util, que

sirve.

Segun Friedrich Nietzsche'®, Espontaneismo, el poder de los hombres es la

expresion de la moral, pudiendo elegir cada uno lo que quiere ser.

Stuart Mill'*'8° Utilitarismo, define la moral como aquello que produce el bien

para el mayor numero de personas.

Con Karl Marx'®, Marxismo, sefiala que el sentido de la moral o la ética, es

permitir construir una sociedad sin clases.

Por ultimo George Edward Moore'®, Positivismo refiere que aquello que es

bueno es lo que manda la ley.

En funcién de las distintas escuelas y como conciben la ética, los actos del
ser humano estaran determinados por una u otra.
Desde el punto de vista de las profesiones, las actuaciones deberan guiarse a

través de los codigos éticos que define la Deontologia?®.
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2.1.2.2 Cédigos Deontolégicos y Comités de Etica
Etica y Deontologia consagran el derecho del hombre a ser atendido y
respetado segun normas de igualdad, respeto y justicia acordes con la dignidad

humana®.

La Deontologia® es una rama de las ciencias filoséfico morales, proveniente
de deontos “lo que debe ser”, y se ocupa de guiar las practicas especificas de
las diferentes profesiones, expresada en cdodigos de ética obligatorios para su

colectivo. Como son el Cédigo de Etica de los Médicos, Enfermeros, Abogados.

Si se tiene en cuenta la pluralidad de la sociedad, o la dificultad que surge
cuando se pretende trabajar en equipo, tendremos que reconocer la
importancia de manejar instrumentos que nos ayuden a la toma de decisiones

en el campo de los valores, de la ética’?*2".

Hay que considerar que inhibirse, es decir, renunciar a buscar una solucion
compartida es también tomar una decision, y dicha acciéon conlleva cierta

responsabilidad.

A veces por el cambio sufrido en la relacién clinica, que se expondra mas
adelante, ante determinados pacientes, por evitar una posible confrontaciéon o
conflicto, se les realiza una serie de pruebas o técnicas, que si hubieran sido

previamente consensuadas no se realizarian®.
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Los codigos deontoldgicos, unico referente de ética profesional durante
mucho tiempo, resultan insuficientes para el analisis de las situaciones
complejas derivadas tanto del enorme avance tecnolégico y como de la

globalizacion®.

Los cambios producidos en la relacion clinica, el médico ya no es el que
decide de forma paternalista qué cuidados va a requerir el paciente, ahora
ademas interviene el cédigo moral de la familia, la sociedad y el paciente. Por
tanto, al ser un proceso compartido, existe la posibilidad de entrar en conflictos.
Para mediar en los posibles conflictos humanos y éticos que se derivan de

dicha relacion, se crearon los comités de ética asistencial (CEAS)'®'423:2,

Estos comités funcionan como comision consultiva e interdisciplinar al
servicio de usuarios y profesionales de una Institucion concreta, para analizar y
asesorar en los conflictos éticos asistenciales y mejorar la calidad de la

asistencia'®.

Segun el Real Decreto 61/2003 del BOCM, n°124, la funcion de los CEAS es
proteger los derechos de los pacientes; asesorar a los profesionales sanitarios,
administraciones y ciudadanos en la toma de decisiones éticamente
conflictivas; analizar y proponer alternativas o soluciones a los conflictos éticos;
elaborar directrices institucionales; colaborar y promover la formacion en

bioética™.
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El origen de los CEAS se remonta a mediados del siglo XX, donde en EEUU
a raiz de los cambios producidos en medicina (Criterios del Comité Harvard
para establecer la muerte cerebral) y los cambios producidos en la sociedad (el
caso de Karen Quinlan, donde el tribunal exige analisis del caso por parte de
un Comit¢é de FEtica o similar), se comienzan a desarrollar unas
recomendaciones para incluir los CEAS en todos las instituciones sanitarias®.
(Informe “Deciding to forego life-sustaining treatment” de la President’s

Commission)

En Espania, es a finales del siglo XX cuando se comienza la formacién de los
profesionales para crear los CEAS. Entre 1975 y 1976 se organizan varios
seminarios de diferentes temas de bioética en la facultad de teologia de San
Cugat de Vallés (Barcelona), surgiendo el Instituto Borja de Bioética. Desde
entonces, surgen en Espafia numerosos centros de investigacion y cursos de
formacion, como el Master promovido por el profesor Diego Gracia en Madrid.

En el afo 2003, se regulan los CEAS a través del Decreto 61/2003 del BOCM

A diferencia de los cddigos deontoldgicos, que funcionan por denuncia, son
corporativos y proponen sanciones, los CEAS, funcionan a demanda, son

multidisciplinares y sélo asesoran sin penalizar?'?3242¢,

Los CEAS para poder tomar decisiones con respecto a un caso, se

fundamentan en las escuelas de pensamiento™.
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2.1.2.3 Escuelas de Pensamiento
Como consecuencia de los cambios sufridos en la sociedad y los conflictos
éticos que se han derivado, en el siglo XXI aparecen distintas escuelas de

pensamientos intentando guiar las acciones correctas del ser humano''41:17:

1. Teorias teleoldgicas o consecuencialismo. Definen lo correcto, en funcién
de las consecuencias de las acciones, es decir, estiman si un acto es bueno o
malo, en funcidn de las consecuencias que él produce’”.

Las dos mayores corrientes de esta teoria son: El egoismo ético y el
utilitarismo. Ambos parten de que las personas deben comportarse de forma
que conduzcan a buenas consecuencias. En el caso del egoismo de forma
individual (la persona) y en el caso del utilitarismo de forma colectiva (la
sociedad).

El problema radica en presuponer un “calculo moral”’, de los efectos de cada
alternativa de accién, enfrentdndose la felicidad de unos frente a la felicidad
media de todo el mundo. No se considera el principio de justicia. Con este

planteamiento prima el bien comun, a las posibles necesidades del resto’’.

2. Teorias Deontoldgicas o formalistas. Definen lo correcto, como las distintas
consideraciones propias de la accion, no de las consecuencias’’.

El maximo representante de esta teoria es Kant. Considera los derechos y
deberes de las personas como lo mas importante. Sefala que el problema
moral no es ser feliz, si no, como ser digno de felicidad. También definid los
imperativos categéricos, para considerar una regla moral: Ser aplicable al

universo entero; que todo el mundo la respete; que los individuos sean tratados
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como un fin y no como un medio. Considera que no hay normas morales
generales, teniendo que evaluar cada situacién. El problema de esta teoria, es
que a veces la forma de solucionar un conflicto, es por medio de normas ya

establecidas. Otro gran problema es la excepcion de la norma''*1°,

3. Teoria de Obligacion. Se basa fundamentalmente en 2 principios:
Beneficencia y Justicia.
Frankena, es su principal promotor. El gran problema, es que no cuenta con

los deseos y valores de la persona individualmente'”.

4. Teoria del Observador Ideal o juicio moral. Dicha teoria consiste en asignar
una persona que debe tener las siguientes cualidades: consistencia, ubicuidad,
omniscencia y el actuar con desinterés.

Esta teoria fue propuesta por Firth, basada en procesos y caracteristicas

cognitivas'”’.

5. Teoria de la Justicia y la Imparcialidad. Como una estructura social’.

Rawls define dicha teoria, planteando de nuevo el contrato social (equilibrio
que existe entre los derechos del individuo y el poder publico, significando
dicha convivencia en sociedad, la pérdida de una parte de la libertad de todos
los hombres como recompensa a multiples beneficios), mas la obligacién
kantiana. Por tanto pone en juego por un lado los principios de Autonomia(
libertad individual) y Justicia (poder publico) y por otro lado la premisa

ontoldgica, no maleficencia™?’.
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Desde la corriente anglosajona que tiende a la autonomia y el bien para el
mayor numero de personas, que a diferencia de la corriente latina cuya
tradicién es catdlica y del cumplimiento del deber (deontologismo), nace la
corriente empirista (experiencia y pragmatismo aplicado a lo particular),
dividiéndose en: Utilitarismo, Universalismo, Personalismo, Principalismo y

Casuismo ™",

La bioética utilitarista, se fundamenta en que los valores de la sociedad
priman sobre los valores del individuo. Su lema es “el mayor bien para el mayor
numero de personas’. Las decisiones éticas tomadas bajo este enfoque, estan
relacionadas con “la utilidad” que obtienen para la persona, la institucion o para
la sociedad'®®.

Es necesario para ser aplicada esta teoria, un calculo meticuloso del costo-

beneficio de las decisiones y los resultados obtenidos si se aplicase.

Representantes de esta teoria son Hum, Bentham y Mill.

La bioética universalista, su principio basico es el consenso. La toma de
decisiones se realiza a partir de la opinién de la mayoria de las personas que
estan involucradas en el dilema ético.

A la hora de establecer un juicio ético para que sea “objetivo”, hay que
considerar el mayor numero de “las opiniones subjetivas” de aquellas personas
que participan en el problema ético.

Por tanto para tomar una decision, debido a la imposibilidad de llegar a una

ética universal, la Unica posibilidad es el consenso y el contrato social®.
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La bioética personalista. Se centra en la dignidad de la persona.

En dicha teoria prima el bien del individuo sobre los intereses de otras
personas o instituciones.

Parte de la concepcion material (cuerpo) e inmaterial (alma y espiritu) del
hombre. Segun dicho planteamiento el personalismo orienta a los profesionales
sanitarios en la atencién asistencial enfatizando el respeto a la vida, dignidad,
16,19-

autonomia, libertad, cuerpo, justicia y a la solidaridad humana

Representantes de esta teoria son Maritain, Mounier, Guardini y Scheler.

El principalismo. Sienta sus bases a partir del informe Belmont en 1970. Los
precursores de dicha teoria son Tom Beauchamp (utilitarista) y James
Childress (deontologista), postulando cuatro principios?.
Definen unos principios éticos que consideran universales y axiomaticos (segun
una escala de valores), que hay que jerarquizar ante el conflicto, segun una
situacion concreta. Sin embargo, no proponen reglas para jerarquizarlos, si no
que la respuesta proviene del consenso'®. (Deontologismo débil-utilitarista).
Dichos principios son conocidos como “Prima facie” (a primera vista), y son
considerados en el mismo nivel lo que implica que no son absolutos ni
vinculantes en todas las ocasiones (dependera de las circunstancias). Al ser
relativos, pueden tener excepciones, y también pueden entrar en conflicto,
cediendo uno ante otro, segun la situacidon. Por ultimo, al tener dos teorias
filosoficas de pensamiento, son procedimentales, adaptandose tanto a la ética
deontoldgica como a la consecuencialista, o utilitarista’'*1®.

Los principios éticos que proponen son Justicia, No maleficencia,

Beneficencia y Autonomia, los cuales se explicaran mas adelante®®.
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El Casuismo

Este método consiste en buscar casos (con consenso generalizado), para
analizar los mas dudosos, ordenandolos por analogia a algun principio.

Se parte de situaciones concretas (casos), para crear topicos (juicios
practicos generalizados), dando lugar a maximas, de caracter probabilistico,
para aplicar en funcién de la indicacion médica, preferencias del paciente,
13,14,16,19.

calidad de vida y factores socioeconémicos

Los representantes de dicha teoria son Jonsen, Siegler y Winslade.

2.1.2.4 Principales Métodos de Procedimientos Clinicos
Método de Thomasma

Dicha teoria considera que es inapropiado, aplicar teorias éticas generales a
todos los casos, sin antes haber considerado los factores que pueden
intervenir, en la eleccidn de los principios éticos que se valoren. Dichos factores
son de dos tipos: Los hechos (datos clinicos), y los valores (del médico, del
paciente y de la sociedad) El método'® para la toma de decisiones es:
1.- Descripcion de los hechos clinicos
2.- Determinar los valores relevantes de los implicados
3.- Definir, priorizar y proteger los principios involucrados
4.- Elegir un curso de accion

5.- Justificarlo en funcién de los valores que lo fundamentan

Deontologismo moderno: Método Gracia, el “principialismo jerarquizado”
Contempla: principios (jerarquizados), consecuencias Yy excepciones

justificadas™.

Ultimas Voluntades Pagina 37



El profesor Diego Gracia®®, explica su nuevo modelo a partir de 2 corrientes
bioéticas, el principialismo y el consecuencialismo y un sistema de referencia
moral universal y de valor absoluto constituido por 2 premisas. La premisa
ontoldgica: “el hombre es persona, y en cuanto tal tiene dignidad y no tiene
precio” y la premisa Etica: “todos los seres humanos son iguales y merecen la
misma consideracion y respeto”. Sin embargo sefala, con respecto a la
bioética principialista, que dichos principios son “esbozos morales” sin
contenido material, derivados de un “canon formal” (premisas) que admiten
jerarquizacion y que no tienen caracter absoluto. Por tanto, propone clasificar
los principios éticos en dos niveles segun el valor que es exigible a todos por
igual y tiene caracter universal (ética de minimos) y el segundo nivel en el que
cada uno fija sus valores en funcién de sus aspiraciones (ética de maximos).
Cuando los principios entran en conflicto, los del nivel 1, ética de minimos,
tienen prioridad sobre el nivel 2, ética de maximos'*"®.

Ademas también sefiala que al no tener un caracter absoluto, los principios
pueden admitir excepciones. Para explicarlo, utiliza la ética de la
responsabilidad, planteando las excepciones como un mal menor?®.

Analiza las consecuencias derivadas de aplicar o no un principio concreto,
contrastando los principios con la experiencia, y justificando la excepcion
defendible mediante contraste con el sistema de referencia, es decir, que se
respeta mas el canon cuando no se sigue el principio que siguiéndolo. Por
tanto indica, que solo pueden aplicarse excepciones en casos particulares,
nunca pueden considerase normas (caracter teleolégico). La obligacion de

justificar racionalmente la decision, la tendra quien plantee la excepcion®.
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Segun la jerarquia de valores, que ayuda a la deliberacion en la resolucién de
conflictos, dichos principios pueden ordenarse en ética de Minimos y
Méximos4’13’14‘19’29.

> ETICA DE MINIMOS O PRIMER NIVEL:

El ser humano es un ser social por naturaleza, por tanto, tiene que aceptar y
respetar un conjunto de reglas y valores comunes para poder convivir®. Dichos
valores se pueden establecer por:

1. Imposicién o fuerza. Como sucede en las dictaduras, donde los valores y
normas no son establecidos tras un consenso de la mayoria, sino, a
través de la moral de unos pocos®.

2. La busqueda de consensos racionales, o por Io menos razonables entre
todos o la mayoria de los ciudadanos, y cuando estos valores forman

parte de las costumbres y normas juridicas. Dichas actividades son de

obligado cumplimiento®.

Los principios que se corresponden con dicha definicion son los de No
Maleficencia y Justicia. Estos principios se corresponden con los derechos
basicos exigibles a cualquier persona, ante cualquier situacion. Son los
minimos para crear una sociedad libre y en busca de la paz. El principio de no
maleficencia surge al aplicar la ley general de que todos somos iguales y por
tanto merecemos la misma consideracion con respecto a la vida bioldgica (no
hacer dafo). El principio de justicia deriva al considerar esa misma ley general
pero en el campo de la vida social, es decir, implica no discriminar a nadie
socialmente y tratar a todas las personas con igual consideracion vy

reSpet013’14‘19‘29.
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> ETICA DE MAXIMOS O SEGUNDO NIVEL:

Se refiere a que todo ser humano aspira a la perfeccién y felicidad, es decir,
al maximo, a lo 6ptimo. No obstante, dicha interpretacién esta condicionada por
el sistema de valores culturales, morales, religiosos, politicos, econémicos...
que tenga cada individuo, acepte como propio y tenga la libertad de

gestionarlos privadamente® >4,

Dicho nivel maximo se rige por los principios de Autonomia y Beneficencia. En
esta esfera se englobarian aquellos derechos que nos hacen realizarnos como
persona, por un lado permitiendo tomar decisiones concernientes a la propia
vida (eleccion libre) y por otro lado, por la propia naturaleza del hombre siendo
un ser social, permitir ayudar a los demas. Ambos principios pertenecen al

ambito de la conducta personal™ ™.

A partir de esta teoria, cuando entran en conflicto 2 principios de distinto
nivel, primara aquel que se corresponda con los derechos minimos exigibles a
cualquier persona, que son la no maleficencia yjusticiazg.

Sin embargo si los principios que estan en conflicto son del mismo nivel,
¢cual debe primar sobre el otro? O dicho de otra manera, entre la autonomia
del paciente en poder elegir sobre su propio cuerpo y la beneficencia de los
profesionales sanitarios en aplicar el tratamiento mas adecuado, ¢cual debe

valorarse primero?. Sobre este punto se argumentara mas adelante.
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2.1.3 LA BIOETICA

Los avances cientificos en el campo de la medicina, han producido un cambio
vertiginoso en los nuevos medios diagndsticos y terapéuticos, permitiendo
resolver situaciones, que hasta hace unos afios parecian imposibles?’.

Unido a ello, ha cobrado mayor auge el reconocimiento, por parte de la
sociedad, del principio de autonomia, en la libertad de conciencia, la
importancia del respeto a la dignidad de las personas, y el derecho a participar
en la toma de decisiones, provocando el cambio en la relacion médico-

paciente®.

Desde el pensamiento hipocratico, la practica se basaba en los principios de
Beneficencia, y No Maleficencia, hasta hace unos afos, la relacién con el
paciente era absolutista y paternalista®.

El paternalismo es la tradicional relacién clinica (RC) basada en una relacion
humana asimétrica, donde se consideraba al enfermo un sujeto incapaz de
tomar decisiones, fruto de que la enfermedad producia un desvalimiento tanto
fisico como mental. Aristoteles sefalaba que el dolor y placer extremos,
incapacitaban al ser humano para decidir moralmente. La relacion que debe
establecer el enfermo, es la misma que un hijo menor con su padre. De ello se
derivan dos roles: El autoritario (médico), ejerciendo un poder moral sobre el
enfermo, actuando de un modo beneficente (principio de beneficencia y no
maleficencia) buscando lo mejor para el paciente; y el sumiso (enfermo), quién

debia obedecer las decisiones del médico?.
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A principios del siglo XX, derivado de ello, la medicina se centra en una
organizacion sanitaria en equipo, donde el poder esta repartido entre los
profesionales que atienden a ese enfermo, manteniendo la estructura vertical y
paternalista. Dicho modelo seria el oligarquico.

En el modelo oligarquico, al repartir la autoridad entre los distintos
profesionales, también se reparte la responsabilidad y sobretodo se produce
una gran pérdida de valor en la confidencialidad y el secreto profesional®®.

A partir de 1970, los enfermos comienzan a tener plena conciencia de su

autonomia, con sus derechos y responsabilidades, rechazando las relaciones
de padres a hijos, estableciendo una relacion horizontal entre personas adultas,
que se necesitan y respetan mutuamente®’.
La relacion democratica u horizontal se sustenta en que los enfermos poseen la
competencia o capacidad, para tomar decisiones respecto a su cuerpo, en
funcién de su escala de valores y proyecto vital. En este modelo se entrelazan
tres principios: por un lado el del médico quien tiene el deber de informar y
aconsejar, basandose en los principios de beneficencia y no maleficencia; y por
otro el paciente, quien ya no es considerado una persona incapacitada
moralmente, si no, que es duefio de decidir sobre su propio cuerpo, bajo el
principio de autonomia®®.

A partir de este hecho, el oncologo y profesor Van Rensselaer Potter®,
introduce por primera vez, en el afio 1971, el término BIOETICA, mezclando el

conocimiento bioldgico y cientifico, con los valores humanos®*°.
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2.1.3.1 Definicion de Bioética

Warren Reich?® (1978) autor de la Enciclopedia de Bioética la define como “El
estudio sistematico de la conducta humana en el ambito de las ciencias
bioldgicas y la atencién sanitaria, en cuanto se examina esta conducta a la luz
de los valores y principios morales”.

26 «

Para Elio Sgreccia® “La Bioética es la filosofia moral de la investigacion y de

la practica biomédica”.

Ledn Correa®® la define como “la busqueda del conjunto de exigencias del
respeto y de la promocién de la vida humana y de la persona en el sector

biomédico”.

Frances Abel® la define como “El estudio interdisciplinar de los problemas
creados por el progreso biolégico y médico, tanto a nivel micro- social, como a
nivel macro -social y en repercusion en la sociedad y en su sistema de valores,

tanto en el momento presente como en el futuro”.

2.1.3.2 Objetivos de la Bioética

La Bioética, intenta vincular la Etica con la Biomedicina, tratando de

humanizar la valoracion técnica de los hechos cientificos, y defender los

derechos del paciente™ 14101926
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Por tanto sus objetivos® estaran dirigidos a:
- Mantener una calidad de vida adecuada
- Restaurar la salud
- Aliviar el sufrimiento

- Respetar los derechos de los pacientes.

2.1.3.3 Principios Eticos
La Bioética principialista se fundamenta en los cuatro postulados enunciados
en 1979 por Beauchamp y Childress en el libro “Principles of Biomedical Ethics”

28,35,36. No

diferenciando cuatro principios Maleficencia, Beneficencia,

Autonomia y Justicia.

» NO MALEFICENCIA
No hacer dafno o “Primun non nocere”. Sélo se debe tratar con aquello indicado
y cientificamente probado, buscando el equilibrio entre el riesgo y el beneficio,

sin causar dafio fisico ni psiquico®®®’.

> BENEFICENCIA
Hacer el bien®®. Para el profesional sanitario, significa buscar el mayor
predominio del bien en la asistencia del paciente®®*. Se concreta en®*?°;
- Favorecer o al menos no perjudicar. Curar la enfermedad, y evitar el dafio.
- Obligacion de optimizar beneficios y evitar riesgos.

- Ofertar todas las opciones diagndsticas posibles en cada caso.

- Ofertar el criterio del profesional acerca de las mayores opciones posibles.
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> AUTONOMIA

Respetar el derecho inalienable de todo ser humano para decidir por si, para si
y sobre si mismo. Implica tener>*%:

- Libertad de eleccién

- Capacidad de comprender las propias situaciones sin coaccién

- Poder asumir la responsabilidad de sus actos.
Para el profesional sanitario supone®*2°;
- Considerar los valores y creencias del paciente como principal
responsabilidad de los profesionales sanitarios en la asistencia a los pacientes.
- Respetar las decisiones del paciente.
- Asesorar al paciente sobre los distintos tipos de tratamiento para que pueda

tener una eleccion libre.

- Consentimiento informado.

» JUSTICIA:
Todos somos iguales ante la ley asumiendo que nuestros derechos terminan
donde comienzan los del semejante®*2%%":%8,
Implica:

-lgualdad en las prestaciones asistenciales

-Mismas oportunidades

2.1.3.4 Relacion de la Bioética con la Clinica

Desde el punto de vista de la bioética, la relacién clinica debe ser

25,38 |40

deliberativa Ezequiel Emanue sefala cuatro modelos de RC:

paternalista, informativo, interpretativo y deliberativo.
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25,40

En el modelo paternalista“>™", el médico es el tutor de los mejores intereses

del paciente, sin consentimiento del paciente.

25,40

En el modelo informativo™"", el médico informa al paciente como experto en

conocer lo que le sucede, aplicando lo que decida el paciente.

En el modelo interpretativo®*°

, el médico ademas de informar al paciente, da el
apoyo emocional e intelectual, para que el paciente controle sus sentimientos,

clarifique sus valores y sea capaz de tomar decisiones maduras.

En el modelo deliberativo®®, ademas de informar y apoyar psicolégicamente al
paciente, el médico participa en el proceso de analisis de la situacion, para

encontrar las soluciones mas prudentes y responsables.

“El modelo deliberativo®® es el que mas se acerca a nuestro ideal de
autonomia. Entender el respeto a la autonomia simplemente como el permitir a
una persona elegir el curso de accion que prefiera entre una lista de opciones
posibles...La libertad y el control sobre las decisiones médicas en solitario no
constituyen, sin mas, la autonomia del paciente. La autonomia requiere que los
individuos puedan formarse una actitud critica sobre sus propios valores y
preferencias; que determinen, tras una reflexién, si estos valores son
aceptables, y si son los mas adecuados para justificar sus acciones, y
posteriormente que sean libres para poder llevar a cabo aquellas que realicen

estos valores.

Ultimas Voluntades Pagina 46



2.2 MARCO JURIDICO
2.2.1 DERECHOS DE LOS PACIENTES EN EL AMBITO DE LA

SALUD

El cambio que se ha producido en la relacién clinica (RC), es fruto del gran
cambio social que ha acompafado la revolucion liberal, tecnologica y sobre
todo los grandes avances en la medicina. Desde la relacion paternalista, a la
oligarquica y finalmente a la relacién horizontal o democratica, basada en un
modelo deliberativo, los pacientes o usuarios, tienen derechos y deberes
especificos®*'.

El movimiento de derecho de los usuarios o clientes, surgioé desde la llamada
“rebelién del sujeto” de Lain Entralgo*’. Desde el punto de vista lingiiistico, se
pueden distinguir 3 tipos de agentes®: usuarios (serian todos los que se ponen
en contacto con el sistema de salud), pacientes (cuando el sujeto es sometido
a exploraciones para determinar su salud) y enfermos (cuando se detecta una
enfermedad).

El primer cédigo de derechos de los enfermos® surge en EEUU, cuando las
organizadores de consumidores se pusieron en contacto en 1969, con la
Asociacion Americana de Hospitales, creando en 1973 una carta de derechos.

Como sefiala Diego Gracia®®, desde entonces se ha producido “la rebelidn
de los pacientes”, reclamando dentro de la RC su derecho a ejercer el principio
de autonomia (derecho y deber de tomar las propias decisiones morales).
Considera que la conciencia es “el tribunal préximo a la moralidad”, y nadie por
tanto puede actuar en contra de ella, quedando el derecho a la libertad de
conciencia entre otra serie de derechos (DDHH y CI), reflejado en varias

normativas tanto nacionales como internacionales**.
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2211 Normativas Internacionales

> CODIGO DE NUREMBERG (1947)

Tras la segunda Guerra Mundial, se realizé un juicio relacionado con las
investigaciones llevadas a cabo por médicos del partido nazi en Alemania y
en los paises ocupados, en judios y personas “asociales”. El juicio mostré
que se habian cometido crimenes de guerra y crimenes contra la
humanidad. Debido a los resultados aberrantes de dichos experimentos, se
consensuo la creacién de unos criterios de actuacidon para asegurarse que
no se volviera a repetir y poder investigar sobre cualquier tipo de pacientes.
Surge como necesidad imprescindible el consentimiento voluntario del

sujeto™.

> DECLARACION UNIVERSAL DE LOS DERECHOS HUMANOS.
NACIONES UNIDAS (1948)

Pone el punto de partida al reconocimiento de una serie de derechos
universales y exigibles a todos los seres humanos, tales como el derecho a la
vida y a la seguridad de la persona (art.3), derecho a la libertad de
pensamiento y de conciencia, asi como a la libertad de opinién (art 18 y19),
derecho a la salud y a la asistencia médica.(art 25.1) y el respeto a los
derechos y libertades de los demas. (art 29.2).

Constituyen la base del reconocimiento de la libertad, la justicia y la paz en el
mundo, partiendo de un régimen democratico y la concepcion por el respeto de
los DDHH, de la dignidad intrinseca y los derechos inalienables de todos los

seres humanos™*.
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El objetivo de los DDHH es asegurar unos minimos de libertad y dignidad,
protegidos por un régimen de derecho y promoviendo la relacién amistosa
entre las naciones™.

Los DDHH quedan definidos por la Asamblea General de las Naciones

Unidas*® «

como ideal comun por el que todos los pueblos y naciones deben
esforzarse, a fin de que tanto los individuos como las instituciones,
inspirandose constantemente en ella, promuevan, mediante la ensefianza y la
educacion, el respeto a estos derechos y libertades, y aseguren, por medidas
progresivas de cardcter nacional e internacional, su reconocimiento y aplicacion

universales y efectivos, tanto entre los pueblos de los Estados Miembros como

entre los de los territorios colocados bajo su jurisdiccion”.

> CONVENIO POR LA PROTECCION DE LOS DERECHOS HUMANOS
Y LIBERTADES FUNDAMENTALES (1950)

Este convenio fue firmado en Roma, por los miembros del Consejo de Europa,
considerando la Declaracién Universal de los DDHH y cuyo objetivo era
asegurar el reconocimiento y la aplicacion universal de los derechos descritos.

Tiene el compromiso de los Estados, que comparten unos ideales vy
tradiciones politicas comunes, para garantizar el cumplimiento colectivo de los
derechos enunciados®’.

Se basa por tanto en la DUDH, como queda referido en el articulo 9 del
Convenio, el cual se refiere a las libertades que tienen las personas de
pensamiento, religion y convicciones, resefiadas en la DUDH en los articulos
18 y 19, y la defensa de la forma de pensar, de sus valores y de la conciencia

del sujeto®®*’.
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» CARTA SOCIAL EUROPEA (1961)

El Consejo de Europa, elaboré este documento, para conseguir un mayor
compromiso entre sus miembros, favoreciendo la promocion de los ideales y
principios asumidos previamente en el Convenio, fundamentalmente en la
defensa y desarrollo de los DDHH y Libertades Fundamentales, mejorando su
desarrollo econémico y social®®.

De los articulos que destacan relacionados con el desarrollo que se ha ido
produciendo respecto a los derechos de los pacientes, es el derecho a la
proteccion de la salud (art.11) y el derecho a la asistencia social y médica

(art.13)

Los Estados, por tanto, tienen la obligacion de asegurar y promover el

respeto universal de los derechos y libertades humanos*®.

> DECLARACION DE HELSINKI (1964)

Elaborada por la Asociacion Médica Mundial, surge para intentar autorregular
el control ético, en las investigaciones con seres humanos, por parte del
colectivo médico®.

Recoge una propuesta de principios éticos de investigacion biomédica.

El propdsito inicial de la declaracion, era mantener el control ético de las
investigaciones, dentro del ambito médico. Sin embargo no consiguié que
quedara restringido al colectivo médico, y fue tras la segunda revision en Tokio
(1975), cuando se convirtio en un referente ético para la practica clinica,
incluyendo la valoracion por comités independientes (Comité ético de

Investigacion Clinica) y la legislacion nacional®.
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> PACTO INTERNACIONAL DE DERECHOS CIVILES Y POLITICOS
(1966)
Parte de los documentos anteriores, considerando que para poder realizarse el
ideal del ser humano, es necesario que se creen las condiciones que faciliten a
cada persona disfrutar de sus derechos tanto civiles, econémicos, politicos,
sociales como culturales.

El Estado, ya queda implicado en la Carta de Naciones Unidas como el
encargado de favorecer el respeto universal y efectivo de los derechos
humanos.

El individuo o persona, queda reflejado en este pacto como encargado de
procurar el logro y cumplimiento de los derechos resefiados, al poseer los
deberes respecto a otros individuos y la comunidad®.

Asi en el art.7, queda sefialado que nadie sera sometido a torturas ni a penas o
tratos crueles y degradantes, en particular, nadie sera sometido sin su
consentimiento a experimentos médicos.

O en el art.18, donde refiere que toda persona tiene derecho a la libertad de

pensamiento, de conciencia y de religion.

» CARTA DE DERECHOS DEL PACIENTE (1973)
La Asociacion Americana de Hospitales credé dicha carta para cambiar el
proceso de la toma de decisiones, ensalzando el principio de autonomia.
Recoge de manera explicita el derecho del paciente a ser informado respecto

a su enfermedad y a decidir sobre los posibles tratamientos*>°*,
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» INFORME BELMONT (1978)

Creado por la Comision Nacional para la Proteccion de los Sujetos Humanos
de Investigacion Biomédica de EEUU, para identificar y definir los principios
éticos basicos que deben regir la investigacion con seres humanos tanto en la
medicina como en las ciencias de la conducta. Distinguié 3 principios éticos
basicos: respeto a las personas, beneficencia y justicia’ 2,

No obstante dicho informe sélo se refirid a las cuestiones éticas suscitadas en
el campo de la investigacién clinica (experimentacion humana), siendo
necesaria mas adelante una reformulacién para su aplicacion en la ética
asistencial a través del principialismo. Los principios de ética biomédica

enunciados por Beauchamp y Childress, surgieron a partir de dicho informe,

pero dandole una orientacién para la practica clinica®.

> CONVENIO PARA LA PROTECCION DE LAS PERSONAS CON
RESPECTO AL TRATAMIENTO AUTOMATIZADO DE DATOS DE
CARACTER PERSONAL (1981)

Dicho Convenio fue realizado en Estrasburgo por el Consejo de Europa.
El fin era ampliar la proteccién de los derechos y libertades fundamentales,
sobre todo el derecho al respeto de la vida privada, y mas concretamente
respecto al tratamiento automatizado de los datos personales (confidencialidad)
Se reafirma a su vez, el compromiso con respecto a la libertad de informacion
sin tener en cuenta las fronteras, siempre y cuando se tengan en cuenta las
consideraciones oportunas con respecto a la informacion sobre valores

fundamentales de la persona®.
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Asi queda reflejado en el Convenio, en el art.1, el cual enuncia la finalidad del
convenio (garantizar a cualquier persona el respeto de sus derechos vy
libertades fundamentales) y en el art.6, que no podran tratarse de forma

automatizada, aquellos datos que revelen convicciones personales.

> DECLARACION PARA LA PROMOCION DE LOS DERECHOS DE LOS
PACIENTES EN EUROPA (1994)

Tuvo lugar en Amsterdam y fue promulgada por la Organizacién Mundial de
la Salud (OMS) para definir una serie de principios y estrategias para favorecer
los derechos de los pacientes, debido al cambio que estaba sufriendo la
atencion sanitaria en la mayoria de los paises. Hace especial hincapié en la
promocién y conocimientos sobre la salud de inmigrantes y minorias étnicas,
debido a la sociedad multiétnica actual®.

> CONVENIO PARA LA PROTECCION DE LOS DERECHOS HUMANOS
Y LA DIGNIDAD DEL SER HUMANO (1997)
Este Convenio, se basa en la Declaracién Universal de DDHH y la Biomedicina.

Recoge en su articulo1, la proteccién al ser humano en su dignidad y el
respeto a su integridad y demas derechos respecto a las aplicaciones de la
medicina. En su art.4 sefiala como obligaciones de los profesionales, en el
ambito de la sanidad, el respeto a las normas y obligaciones personales. Por
ultimo con respecto al consentimiento, en su art.5 exige un consentimiento

exclusivo, en el ambito de la sanidad, y la informacién previa de la persona®®.
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> CARTA DE LOS DERECHOS FUNDAMENTALES DE LA UNION
EUROPEA (2000)

Elaborada en Niza por el Parlamento, el Consejo y la Comisién Europea, para
reforzar la proteccién de los derechos fundamentales (valores universales e
indivisibles como la dignidad, libertad, igualdad y solidaridad), basandose en
los principios de la democracia y los Estados de Derecho, debidos a los
cambios producidos en la sociedad, el progreso social y los avances tanto
cientificos como tecnoldgicos. Dichos derechos originan deberes vy
responsabilidades, respecto a los demas, la comunidad humana vy

generaciones futuras®.

Algunos de los derechos, libertades y principios promulgados en esta carta
son: La dignidad humana como valor inviolable, siendo respetada y protegida
(art. 1); El derecho a la integridad de la persona, y en medicina, respeto al
consentimiento libre e informado (art. 3); La proteccion de las personas con
respecto al tratamiento automatizado de datos (art.8); La libertad de
pensamiento, conciencia y religién, reconociéndose el derecho a la Objecion de

Conciencia. (art.10)
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> DECLARACION UNIVERSAL SOBRE BIOETICA Y DERECHOS
HUMANOS (2006)

Aprobada en 2005 por la Conferencia General de la UNESCO, compromete
tanto a los estados miembros, como a la comunidad internacional a respetar y
aplicar los principios fundamentales de la bioética®’.

El art.1 trata sobre cuestiones éticas referentes a la medicina y las tecnologias
aplicadas al ser humano; el art.2 sobre los objetivos de dicha declaraciéon
(promover el respeto de la dignidad humana y la proteccién de los derechos
humanos, orientar a los Estados en la formulacién de legislaciones en el campo
de la bioética, guiar las acciones tanto individuales como grupales, fomentar el
didlogo multidisciplinar...) El art. 5 sefala el respeto a la autonomia personal en
la toma de decisiones. El art.6 versa sobre la necesidad del consentimiento
informado, como requisito previo a toda intervencion médica. Por ultimo, referir
el art. 19 que sugiere la necesidad de promover, crear y apoyar comités de

ética.
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2.2.1.2 Normativas Nacionales

> CONSTITUCION ESPANOLA (1978)

Aprobada por las Cortes y creada para proteger a los espanoles y pueblos de
Espafa, en los derechos humanos y crear una sociedad democratica
avanzada**°®. Sefiala una serie de derechos y deberes de los ciudadanos,
como son: Derecho a la Dignidad de la persona y a que las normas, sobre
derechos fundamentales, se interpretan conforme a la Declaracién Universal de
Derechos Humanos (Art. 10); Derecho a la libertad ideoldgica, religiosa y culto

(Art. 16.1).

> LEY GENERAL DE SANIDAD (1986)
Es una Ley Organica, que surge para poner al dia las técnicas de intervencién
publicas, en términos de salud de la colectividad. El Art.10 hace referencia a los
derechos respecto a las administraciones sanitaria, reconociendo el respeto a
la dignidad humana y la autorizacién previa del paciente®.

Por tanto, la Ley tiene dos focos de actuacién: por un lado pone énfasis en la
libertad individual y dignidad de la persona, y por otro lado, mediante el
Sistema Nacional de Salud se debe garantizar la salud como derecho
inalienable de la poblacién, respetando sus derechos y garantizando la

confidencialidad**.
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> LEY DE PROTECCION DE DATOS DE CARACTER PERSONAL (1999)
Surge para regular los datos de salud, calificAndolos como datos
“‘especialmente protegidos”, estableciendo un riguroso régimen tanto para su
obtencion, como custodia o eventual cesion. Supone una defensa a la
confidencialidad, en concreto a la intimidad relativa a la informacion sobre

salud®®.

» CONVENIO DE DERECHOS HUMANOS Y BIOMEDICINA (2000)
Conocido como Convenio de Oviedo, regula los deseos expresados por el
paciente anteriormente (art. 9)

De caracter juridico, es el primer instrumento internacional vinculante para
los paises que lo componen. Establece un marco comun para la proteccién
de los DDHH y la dignidad humana en la aplicacion de la medicina y la
biologia®’.

Reconoce los derechos de los pacientes de forma explicita, tales como el
derecho a la informacién, consentimiento informado, intimidad en la

tramitacion de los datos...
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> LEY BASICA REGULADORA DE LA AUTONOMIA DEL PACIENTE, DE
LA INFORMACION Y LA DOCUMENTACION CLINICA (2002)
Refuerza a la Ley General de Sanidad, enfatizando el derecho a la autonomia
del paciente, concretamente respecto a la regulacion de las instrucciones
previas. Parte de las premisas que enuncia el Convenio de Oviedo sobre los
deseos del paciente expresados con anterioridad, reflejados en los art2,8 y 11.
El Art.2 proclama el respeto a la dignidad, autonomia y al derecho a obtener
informacion adecuada. El Art.8 recoge con mas precision el consentimiento
informado y el Art.11 regula las Instrucciones Previas.
El objetivo de dicha Ley es aclarar por un lado la situacion juridica y los
derechos y obligaciones de los profesionales sanitarios, por otro de los

ciudadanos y finalmente de las instituciones sanitarias®.

> LEY DE COHESION Y CALIDAD DEL SISTEMA NACIONAL DE SALUD
(2003)

Esta Ley surge para garantizar la equidad, calidad y participacién social en el
Sistema Nacional de Salud. Establece acciones de cooperacién y coordinacion
de las Administraciones Publicas, para asegurar a los ciudadanos el derecho a
la proteccion de la salud®®, como queda reflejado en el Art.3 (derecho a la

proteccion de la salud y a la atencion sanitaria).
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> LEY DE ORDENACION DE LAS PROFESIONES SANITARIAS (2003)

Regula tanto las condiciones del ejercicio profesional, incluyendo los distintos
ambitos profesionales, como su formacion (basica, practica y clinica).

El objetivo de la Ley es ofrecer un marco legal dentro del sistema sanitario,
que facilite la integracion de los profesionales en todos los ambitos
asistenciales, mejorando la calidad de la atenciéon sanitaria, asegurado el
cumplimiento de salvaguardar el derecho a la proteccién de la salud.

La Ley en su Art.5 convierte en deber profesional estricto, el respeto de las

decisiones de los pacientes en los términos establecidos por la Ley Basica®.

> CODIGO DEONTOLOGICO MEDICO (1978)
El objetivo de dicho Cddigo, es orientar e inculcar a los profesionales médicos,

unas conductas correctas, regidas por un conjunto de principios y reglas éticas.

A lo largo de la historia se han ido desarrollando distintos cédigos que
estaban influenciados por los valores y principios de la época: Cddigo de

Hammurabi, Antiguo Testamento, Juramento de Asaph, Plegaria del Médico...

Sin embargo el que mas ha influenciado la concepcion de la medicina actual,
es el juramento hipocratico, el cual se basa fundamentalmente en 2 principios:

beneficencia y no maleficencia.
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El Codigo Deontolégico Médico® surge en Espaiia tras la publicacién del libro
“Cddigo de Deontologia Médica” en 1934 por Luis Alonso Mufoyerro y el
apéndice al reglamento de la Organizacion Médica Colegial en 1945 “Normas

Deontolégicas para los médicos espafoles colegiados”.

El médico tiene el deber de guardar el secreto profesional, prestar una
atencion de calidad, informar al paciente obteniendo su consentimiento

informado y aliviar siempre que no haya cura. (Art.28.2)

> CODIGO DEONTOLOGICO DE LA ENFERMERIA ESPANOLA (1989)

Desde 1973, el Consejo Internacional de Enfermeria elaboré un Cdédigo
Deontolégico®® para guiar la resolucion de los posibles problemas éticos
derivados de la practica enfermera. Al igual que el Cddigo Deontoldgico
Médico, la funcibn de dicho Cdédigo es establecer unas pautas de
comportamiento correctas en el ejercicio profesional, enunciando una serie de
deberes de los profesionales de la enfermeria, y una serie de derechos de los
pacientes, ensalzando el derecho a la libertad, seguridad, trato y respeto de los

mismos basandose en los DDHH.
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2.2.2 DERECHO DE LOS PROFESIONALES SANITARIOS

En la practica diaria, los profesionales sanitarios se encuentran a veces con
situaciones, que su realizacién o participacion, les supone un gran conflicto
moral, siendo muy importante considerar las propias creencias personales en
funcién de los principios éticos, las posiciones de las organizaciones de
enfermeria/ medicina y la legislacion existente®.

A partir de este hecho, es importante recordar, para aquellos profesionales
que estan en desacuerdo con realizar alguna practica, que dentro de la
Constitucion Espafola, en el articulo 16.1, queda reflejado el derecho
fundamental a la libertad ideoldgica y religiosa, lo que supone un principio para
rechazar la participacion en aquellos procedimientos sanitarios que,
representen una violacion de sus creencias personales®®.

También tanto en el Cédigo Deontolégico Médico, en su articulo 27, como en
el Cddigo Deontolégico de Enfermeria, en su articulo 22, se refleja la objecion

65,66

de conciencia y en la Carta de Derechos Fundamentales de la Unién

Europea, en el articulo 10.

2.2.2.1 Objecion de Conciencia
La objecion de conciencia en sus origenes, pertenecia al terreno de la
filosofia moral o de la ética juridica, siendo tomada por el Derecho, para

distinguir un posible supuesto de desobediencia al orden juridico.

Es una accion de tipo individual y privado, pretendiendo una excepcion a la ley

general, derivada de un conflicto de conciencia del sujeto®’.
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La persona objetora, no pretende cambiar una norma o alterar una politica,
solo quiere preservar sus ideales de conciencia, con su comportamiento
consecuente. Siempre va a contar a su favor, con una presuncion de correccion
moral, la cual s6lo podra ser destruida cuando la persona objetora, lesiona
valores de terceras personas (autonomia o dignidad). Por tanto, la objecion de
conciencia debe considerarse como una decision muy importante y legitima de

la persona®®®’,

En el ambito juridico, el problema radica en encontrar la objecion de conciencia
como una “justificacién normativa”, es decir, que tenga cobertura legal, la cual

permita al sujeto eludir la norma, sin que implique un delito penal®.

En el marco internacional, s6lo queda reflejada en la Carta de Derechos
Fundamentales de la Unidn Europea, sefialado anteriormente, aunque también
podria quedar amparado en el articulo 9 del Convenio Europeo de Derechos
Humanos, (derecho a la libertad de conciencia, pensamiento y religion), sin
embargo, se sostiene que este precepto, pueda garantizar la objecion de

conciencia como un derecho®’.

En el marco Nacional, la Constitucion Espafiola, s6lo habla del derecho
implicito a la objecion de conciencia, en su articulo 30.2, al servicio militar (con
su correspondiente regulacion de su ejercicio y prestacion social sustitutoria),

sin desarrollo legislativo de ningtin supuesto mas®¢7¢8,
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Sin embargo, en su articulo 10.1 sefala:
“la dignidad de la persona y los derechos inviolables que le son inherentes (...)

son el fundamento del orden politico y de la paz social”.

Se entiende por dignidad, segun la sentencia del Tribunal Constitucional:
"aquel valor espiritual y moral inherente a la persona, que se manifiesta
singularmente en la autodeterminacion consciente y responsable de la propia

vida y que lleva consigo la pretensién al respeto por parte de los demas”

A partir de estos hechos, cabria anadir que nadie, por tanto, puede verse
obligado a actuar en contra de sus convicciones mas intimas (derecho a la
libertad ideoldgica y religiosa), puesto que conforman los rasgos de su
personalidad moral. Sin embargo, la ubicacién sistematica del articulo 10.1 en

el texto constitucional, hace de la dignidad un principio y no un derecho®*?’.

Al considerarlo un principio, tiene un valor autbnomo del individuo, pero no
universal, sin embargo, si fuera un derecho fundamental, seria de obligado
cumplimiento y protegido por el Estado. Por tanto para justificar el
incumplimiento del objetor, es necesario encuadrarlo dentro de un derecho
fundamental. Para ello, la doctrina constitucional sefala que para ser
considerado derecho fundamental, debe poder ser encuadrado entre los

articulos 14 y 29 del texto constitucional.
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No obstante, son muchos los autores?%:67:68.69

, que defienden la existencia de
un derecho general a la objecion de conciencia, que quedaria amparado en el
articulo 16.1. Seria el derecho a “negarse a cumplir con aquellos deberes

juridicos incompatibles con las propias convicciones morales o religiosas”

En el ambito legislativo, el unico desarrollo del articulo 16.1 CE es la Ley
Organica de Libertad Religiosa que sefiala: “manifestar libremente sus propias
creencias religiosas o la ausencia de las mismas” entendiéndose el manifestar,
como comprensivo de todos los actos que representen un comportamiento
segun sus creencias, aunque la unica diferencia entre la objecién de conciencia
y la libertad ideolégica y religiosa del articulo 16.1 CE, es un aspecto

formal®”:8,

La objecidn se corresponderia con la aplicacion del derecho a la libertad de
conciencia, cuando existe un mandato juridico incompatible con las
convicciones individuales. Por tanto al estar incluido dentro del derecho a la
libertad ideoldgica, podria considerarse un derecho fundamental, pero no un

derecho fundamental autbnomo.

Con motivo de la problematica a la admision de otros supuestos a la objecion

de conciencia fuera del regulado, el Tribunal Constitucional definié qué: "la
objeciébn de conciencia constituye una especificacion de la libertad de
conciencia, la cual supone el derecho no sélo a formar libremente la propia

conciencia, sino a obrar de modo conforme a los imperativos de la misma". En

consecuencia, y "puesto que la libertad de conciencia es una concrecion de la
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libertad ideoldgica... puede afirmarse que la objecion de conciencia es un
derecho reconocido explicita e implicitamente en la ordenacién constitucional

espafiola" (STC 15/1982, de 23 de abril)**°".

Por tanto, el derecho a la libertad ideoldgica y religiosa que establece la
Constitucion, abarcaria tanto el derecho a tener convicciones propias e
individuales, como el derecho de comportarse actuando en funcién de ellas,

siendo ese comportamiento previsto o no por el legislador®”%8.

La objecion seria considerada, una determinacion del derecho a la libertad de
conciencia, cuando entran en conflicto los deberes juridicos, con sus
. . 20
convicciones propias®.
Sin embargo, el Tribunal Constitucional, en 2 sentencias posteriores, modifica
que la objecion de conciencia entendida como el derecho a ser eximida de

responsabilidad legal, no esta reconocida en el Derecho espafiol®’.

Las conductas objetoras por tanto, deben ser tratadas como conflicto entre el
derecho fundamental que se deriva de la libertad de conciencia, y el deber
juridico, sin ser tratado como delito, sino como juicio ponderativo de bienes y
valores. Por tanto la objecion de conciencia seria un derecho fundamental

limitado2°-¢7-68:%

En el campo de la medicina o la salud, se denomina objecién de conciencia

sanitaria, reconociéndose dos supuestos: los relativos al paciente, y los

relativos a los profesionales sanitarios®”®.
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Con respecto a los profesionales sanitarios, cabe destacar entre los tres
supuestos reconocidos por el Derecho espafiol, la objecion de conciencia a las
instrucciones previas, la cual reconoce el derecho de los profesionales
sanitarios, a formular objecién con respecto a las clausulas que figuran en el
documento. Sin embargo, su regulacion es Autonémica (Valencia, Madrid, Islas
Baleares), siendo imprescindible el reconocimiento de la objecion de
conciencia, como un derecho fundamental, para ser aplicable sin necesidad de

un reconocimiento especifico’®""""2,

== Definicion de la Objecion de Conciencia

11}

Segun el Tribunal Constitucional® es, “el derecho a ser eximido del
cumplimiento de los deberes constitucionales o legales por resultar ese
cumplimiento contrario a las propias convicciones”.

Es la negativa, por parte de una persona, en este caso profesional sanitario, a
cumplir con lo que establece la norma juridica®®®’. Puede ser a ejecutar o

cooperar en la realizacidn de practicas médicas, por motivos de conciencia

(moral o religiosa).

¥ Importancia de la objecion de conciencia
Los profesionales sanitarios, por los cambios sociales (ley del aborto, muerte
digna, investigacion biomédica) y los avances cientificos ( ventilacion
mecanica, maquinas de dialisis, esterilizacion, fecundacion asistida, trasplante
de 6rganos) se pueden encontrar con situaciones que vayan en contra de sus
principios morales y conciencia individual, siendo en estas situaciones legal y

éticamente posible recurrir al derecho de objecién de conciencia®.
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= Criterios para aplicar la objecion de conciencia
La objecién de conciencia, supone:
-Una accién de tipo individual y privado, que no pretende cambiar la ley
general, sino una excepcion a la misma, puesto que su aplicacion supone para
el sujeto un conflicto de convicciones morales.
- Una forma de proteger la libertad individual.
Se caracteriza porque la norma es rechazada sélo cuando afecta al sujeto

personalmente y éste sdlo persigue no cumplir esa orden®>®’.

* Medidas donde se aplica la objecion de conciencia
El Derecho espafiol, actualmente sélo reconoce tres supuestos®’:
> Al Aborto: aceptado por la jurisprudencia del Tribunal Constitucional
» Alas Instrucciones Previas: Regulacion Autondmica
» A nivel farmacéutico, a la dispensacion de determinados
medicamentos, siempre que no suponga un peligro para la salud del

paciente: Regulacion Autonémica

Con respecto a las instrucciones previas®:

1. La objecion podra realizarse respecto a las clausulas recogidas en el
documento, las peticiones del representante legal o familiares. Los puntos
que suscitan mayor controversia son las medidas paliativas y las medidas
de soporte vital. Por un lado estaria la peticion del paciente a la no
administracién de calmantes a pesar de tener fuertes dolores, o a solicitar
la sedacion terminal. Por otro lado estaria el deseo del paciente a que no

se le apliquen medidas extraordinarias para prolongarle la vida de forma
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artificial, frente a la postura de mantener su vida por todos los medios

posibles, aun conllevando un encarnizamiento terapéutico.

2. Podran aplicar la objecion todos los profesionales sanitarios, obligados a
respetar las instrucciones previas. Desde el médico, al equipo sanitario y

todas las personas que atienden al paciente.

3. Siempre se debe dejar constancia de la negativa, verbal o escrita,

notificandolo al supervisor o jefe de servicio.

4. Hay que comunicarlo tanto al paciente, como al representante legal o
familiares, para que sepa los motivos de por qué no le realiza la peticion

solicitada.

5. Es conveniente buscar otro profesional, que aplique los cuidados

requeridos, puesto que el paciente tiene derecho a ser tratado como solicita.

" Finalidad de la objecion de conciencia
Es el respeto a la libertad ideologica de los profesionales sanitarios, su
pensamiento individual y privado (moral), sin atentar con la concepcidn ética de

la vida. No se pretende universalizar la excepcion®®76869,
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2.3 MARCO CLINICO

La unica persona que deberia decidir sobre cdmo quiere vivir y como quiere
morir, es el paciente’. Ni siquiera el médico tendria derecho a tomar
decisiones de este tipo en lugar del propio paciente. Surge entonces la
necesidad, de establecer procedimientos, que permitan conocer la voluntad de
las personas ante situaciones criticas con antelacion, permitiendo asi un mayor
respeto a los derechos de las personas, pudiendo mejorar tanto la atencién

humana como la técnica dentro de las Instituciones Sanitarias’™.

Como refleja Sherwin B.Nuland en el libro Colmo morimos, Alianza 1997:
“No permitiré que sea el especialista el que decida cuando abandonar. Yo
elegiré mi propio camino o por lo menos lo expondré con claridad de forma que
si yo no pudiera se encargarian de tomar la decision quienes mejor me
conocen...no moriré mas tarde de lo necesario simplemente por la absurda
razon de que un campedn de la medicina tecnoldégica no comprende quien

t1)

soy”.

El primer documento que surge, the living wills para poder tomar decisiones
con antelacion, sobre las condiciones de la propia muerte, nace en EEUU a
raiz del desarrollo del consentimiento informado, para defender la autonomia
del paciente aunque esté en situacion de incapacidad. El objetivo por tanto es
poder hacer previsiones concernientes al fin de su vida. Las Living wills,
("ultimas voluntades" o "disposiciones finales"), son un documento que dispone
en qué condiciones el ciudadano esta dispuesto a recibir medidas extremas de

cuidados médicos®>**.
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Por lo general, se trata de un escrito por el que se renuncia a medios
mecanicos de mantenimiento cuando se prevé un padecimiento forzosamente
terminal®.

Posteriormente surgieron otra serie de documentos como The durable power
of attorney ("apoderado o agente con poderes perdurables"), el cual no es
excluyente del anterior. Con este documento se faculta a una tercera persona
para que decida el mejor camino a tomar en funcion del conocimiento que se le

supone de la voluntad expresada previamente por el paciente®*.

Las principales formas de expresar las ultimas voluntades, excluyendo la
Eutanasia y el Suicidio Asistido puesto que no estan permitidas legalmente en
Espafa, que se dispone actualmente para que un paciente pueda ejercer su
derecho de autonomia, participar en la toma de decisiones y dejar constancia
de los cuidados que quiere recibir ante determinadas situaciones,
especialmente al final de su vida son: consentimiento informado, orden de no
reanimar, limitacién del esfuerzo terapéutico, cuidados paliativos, declaracion
de preferencia de tratamientos de salud mental, representante legal,
instrucciones previas o documento de voluntades anticipadas y planificaciéon
anticipada de las decisiones o planes de cuidados anticipados, englobadas en

el término ultimas voluntades.
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2.3.1 CONSENTIMIENTO INFORMADO

A raiz de la entrada en vigor de la Ley General de Sanidad de 1986, el
paciente deja de ser un mero espectador en lo que concierne a sus cuidados,
pasando a ser el protagonista y principal titular del derecho a todas las
actuaciones y decisiones sobre su cuerpo, exigiendo a los profesionales una

informacién adecuada, previa a cualquier intervencion®.

El derecho de los pacientes®, se convierte en obligaciéon que deben prestar
los profesionales sanitarios, siempre en funcién de la buena praxis, las
directrices de la administracion sanitaria, la legislacion vigente y las exigencias

de la sociedad (colegios profesionales).

El consentimiento informado (Cl), es considerado como un derecho humano
fundamental que confiere la capacidad para poder decidir por si mismo y sobre

su propio cuerpo’”.

Deriva directamente del principio de Autonomia, el cual le confiere la
capacidad de tomar decisiones sobre si mismo, puesto que considera que la
persona es un ser moral autbnomo y responsable que puede gestionar su

cuerpo, segln sus creencias e ideales de vida®*2%27,

Por tanto, el consentimiento informado le asegura al sujeto el poder decidir,

de forma libre y previamente bien asesorado por el profesional sanitario, qué es

lo que quiere hacer ante un determinado tratamiento®®.
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La necesidad del consentimiento informado surgié tras el juicio de
Nuremberg, para asegurar que las investigaciones se desarrollasen de forma
ética, reconociéndose en el Codigo de Nuremberg (1947) que seria prototipo

de codigos posteriores™®.

En EEUU, el consentimiento informado esta recogido en varios documentos,
dandose prioridad a la autodeterminacion de la persona. Los mas importantes

Sc)n43,44,52:

- Carta de Derechos de la Asociacion Americana de Hospitales (1973)
- Informe Belmont (1978)

- Asociacion Médica Americana (1981)

En Europa, se recoge el consentimiento informado en los siguientes

documentos®>%%°7:

- Convenio para la Proteccion de los Derechos Humanos y la Dignidad del
Ser Humano con Respecto a las Aplicaciones de la Biologia y la
Medicina (1996)

- Carta de Derechos Fundamentales de la Union Europea (2000)

- Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos. UNESCO

(2005)
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En Espafa, el consentimiento informado, esta basado en el principio de

autonomia individual, y esta recogido en®?6263.65.6¢.

Ley General de Sanidad (1986)

- Ley Basica Reguladora de la Autonomia del Paciente, de la Informacién
y la Documentacion Clinica (2002)

- Ley de Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud (2003)

- Cddigo Deontolégico Médico y de Enfermeria

== Definicion del Consentimiento Informado:

Derecho que tiene el paciente, a decidir sobre la actuacion del profesional
sanitario, en relacion con su propio cuerpo, diagnostico y tratamiento. Podra
solicitarse a los pacientes mentalmente competentes®.

En el ambito de la salud, toda actuacién que requiera un paciente, necesita el
consentimiento libre y voluntario del mismo, y en caso de incapacidad, la

informacion se dara a su representante legal o familia.

=¥ Importancia del Consentimiento Informado:

El consentimiento informado, supone una manifestacién mas del deber por
parte de los profesionales sanitarios, al derecho que tiene el paciente de ser
informado, cuya contravencion lleva aparejada responsabilidad™®.

Dicha presentacion de la informacion, se debera conseguir sin coaccion. El
médico o profesional sanitario, no puede sacar partido de su dominancia

psicologica sobre el paciente®.
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=¥ Criterios del Consentimiento Informado:

Para que el consentimiento informado sea valido, el paciente debe darlo de

forma voluntaria, ser capaz o competente para comprender la informacion dada

y la decision tomada tiene que estar relacionada con el proyecto vital del

paciente en funcidn de su escala de valores. Aunque existen situaciones en las

que el consentimiento informado no puede ser considerado y no aplicarse’®.

v VOLUNTARIEDAD:

Todo paciente debe dar su consentimiento de forma libre y voluntaria. Por

ello, la informaciéon que se le proporcione debe ser en cantidad suficiente e

incluir?®:

Con respecto al contenido: una descripcion detallada tanto del
procedimiento propuesto, como de los objetivos y las técnicas; Los
posibles riesgos, molestias y efectos secundarios derivados; Los
beneficios del proceso tanto a largo, como medio y corto plazo; Posibles
alternativas; y efectos previsibles, de no realizarse el procedimiento.
Respecto a la informacion: debe ser de calidad (el lenguaje tiene que
estar adaptado a cada enfermo, evitando un lenguaje técnico,
considerando el nivel cultural del paciente y los conocimientos sanitarios,
para alcanzar un nivel 6ptimo de comunicacién) y dar la posibilidad al
paciente de ampliarla de acuerdo a sus necesidades.

En relacion al paciente: tiene la plena libertad en reconsiderar su
postura.

Los profesionales sanitarios, especialmente el médico, debe dar su

criterio para proponer una via concreta.
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v" COMPETENCIA:
Capacidad por parte del paciente, de comprender la informacion, tomar
decisiones, asumir la escala de valores y prever las posibles consecuencias,

bajo un razonamiento adecuado?’.

v VALIDEZ Y AUTENTICIDAD
- Validez: Relacionada con el estado actual del paciente.
- Autenticidad: Relacién entre decisién tomada y la escala de valores del

paciente, junto con los principios que ha defendido a lo largo de su vida.

v EXCEPCIONES AL CONSENTIMIENTO INFORMADO
Existen 6 supuestos en los que el Cl tiene limitaciones, que son los siguientes®
- Rechazo del paciente a toda informacién.
- Grave peligro para la Salud Publica.
- Situaciones que no admitan retrasos: urgencia real y grave.
- Imperativo legal.
- Incapacidad o incompetencia del paciente.
- Privilegio terapéutico: solo cuando el revelar toda la informacion,

supone un dafio o grave amenaza para el paciente.

> Medidas del Consentimiento Informado:
La informaciéon sera expuesta de forma completa, verbal y escrita sobre el
proceso, incluyendo el diagndstico, prondstico o alternativas al mismo, para

ofertar una eleccion libre?.
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> Finalidad del Consentimiento Informado:

El paciente, o en su defecto, su representante legal, tras ser correctamente
informados, otorgaran su consentimiento, procurando que sea el que mas se
adecue a los intereses personales del paciente, salvo los supuestos

exceptuados por ley?*’®.

El Consentimiento Informado supone dentro del proceso de informacion y
comunicacion tanto con el paciente fundamentalmente, como con su familia, un

protocolo o guia formal de buena practica clinica.
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2.3.2 ORDEN DE NO REANIMAR

Las maniobras de reanimacion cardiopulmonar (RCP), surgen en la década
de los afos sesenta en EEUU, lo que supuso un gran avance en la medicina,
no obstante, la aplicacion indiscriminada de dicha técnica, aumentaba el riesgo
de vulnerar la dignidad en el proceso del morir, y la posibilidad de dejar a los
44,77,78-

pacientes, con graves secuelas neurolégicas

Por ello, en los afios setenta’® nacieron las érdenes de no reanimar (ONR)

w Definicion de la Orden de No Reanimar:

La Orden de No Reanimar, es una instruccion a los profesionales sanitarios,
para suspender o no iniciar medidas de RCP, si el paciente sufre un paro
cardiaco o respiratorio, sin restringir otra serie de tratamientos como someterse
a intervenciones quirdrgicas o ingreso en unidades especiales**®.

Por ley, deberia aparecer por escrito en la Historia Clinica del paciente,

pudiendo ser rubricada por el médico responsable o el propio individuo.

W Importancia de la ONR:
La RCP se ha convertido en la actualidad, en una técnica electiva (debe estar
médicamente indicada) y opcional (el paciente en sus plenas facultades y
siendo bien informado, puede rechazarla o aceptarla), determinado por 3

hechos**"":

1. La RCP aplicada indiscriminadamente genera mayor agonia o

supervivientes incapacitados por lesiones neurologicas irreversibles.
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2. A pesar de la protocolizacién de la RCP, a nivel asistencial, todavia se

encuentra cierta controversia en su aplicacion.

3. La aplicacion de soportes artificiales de la vida no deseados por el
paciente, han sido considerados como una invasién agresiva del propio
cuerpo. Esta recogido tanto en la Ley General de Sanidad como la Ley

41/ 2002, de Autonomia del paciente

= Criterios para indicar una ONR
Las normas establecidas por el Consejo de Etica y Asuntos Judiciales junto
con la Asociacion Americana de Medicina (CEIA/ AMA), incluyen la toma
conjunta de decisiones entre el médico y el paciente competente o un familiar

del paciente incompetente®.

Otro de los criterios para indicar una ONR es considerar el prondstico clinico
de severidad del paciente, como en el caso de padecer®":
- Insuficiencia cardiaca, enfermedad renal y hepatica terminal
- Enfermedades pulmonares terminales
- Accidente cerebro- vascular con incapacidad severa
- Condiciones neurologicas terminales: enfermedad de parkinson,
esclerosis multiple...

- Incapacidad extrema y fragilidad de la edad avanzada.
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El criterio de futilidad del tratamiento, también puede ser considerado un
criterio para indicar la ONR, siempre y cuando el paciente sea quien determina
qué es y qué no es lo beneficioso para él, en funcion de sus valores personales
y prioridades®.

Los tratamientos futiles, serian todos aquellos tratamientos que no ofrecen un
beneficio al paciente, y en el caso de la RCP, cuando la probabilidad estimada
de supervivencia tras realizarla, es menor del 5% segun quedo consensuado’?
por la American Collage of Chest Physicians/ Society of Critical Care Medicine

(ACCP/SCCM)

El criterio de calidad de vida, también puede ser indicativo de una ONR,
cuando la calidad de vida sea considerada, al igual que en el criterio anterior,

sobre la opinidn y percepcion del paciente*.

También se puede solicitar una ONR segun el criterio de eleccién del
paciente. Derecho por parte de todos los pacientes, de rechazar el tratamiento
médico, aunque suponga un grave dafio e incluso la muerte, habiendo sido
previamente informado, de los riesgos potenciales, prondstico de supervivencia

y calidad de vida**.

Por ultimo, una de las situaciones mas frecuente en las unidades de
cuidados intensivos, es la indicacion de la ONR en el caso de pacientes

incompetentes.
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La decision sera tomada en funcién de 3 criterios, que segun el orden de

eleccién son: autonomia, juicio sustitutivo y por tltimo mejor interés®.

1. Criterio de Autonomia: Siempre que el paciente incompetente
previamente autdonomo, haya expresado sus juicios auténomos con

respecto a dicha situacion.

2. Criterio de Juicio Sustitutivo: El principio de autonomia del paciente,
exige un sustituto para la toma de decisiones que €l mismo habria
tomado de ser competente. Requiere que el paciente previamente fuera
competente y la persona responsable, tome la decision que él hubiera

tomado (querido).

3. Criterio del mejor interés: Eleccion realizada por el sustituto, quien
valorara cual de entre todas las opciones supone la mas beneficiosa
para el paciente, lo que supondra un criterio de calidad de vida. Este
caso se da en pacientes que han sido siempre incompetentes, o en

aquellos competentes que nunca expresaron sus voluntades.

W Finalidad de las ONR:

Evitar atentar contra la dignidad del sujeto cuando la aplicacién de las
medidas de RCP no suponen un beneficio para el paciente, y no ofrecer falsas
y dolorosas expectativas de recuperacibn en personas con un proceso
irreversible, como puede ser en pacientes oncologicos en situacion terminal o

pacientes en muerte cerebral®*®*.
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2.3.3 LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO

El cambio sufrido por la sociedad a la hora de enfrentase a la muerte,
trasladandose el lugar de fallecimiento del domicilio a los hospitales, ha dotado
a los profesionales sanitarios de mayor responsabilidad con respecto a las

decisiones y cuidados al final de la vida'.

Si a ello se le une una alta tecnificacién, existe el riesgo de vulnerar los
derechos o bienes del paciente. Es entonces fundamental respetar el derecho
de autonomia de la propia persona para decidir la cesacion de un tratamiento,
asi como el derecho a la libertad y dignidad de rechazarlo, prohibiéndose los
tratos inhumanos, como son el tratamiento prolongado sin perspectivas de

recuperacion o mejoria®.

Una parte de los pacientes terminales o sus familiares, suelen solicitar la
intervencion del personal de la salud, particularmente en las unidades de
cuidados intensivos, para suspender las medidas de sostén o aun mas, la
participacion directa del médico y/o la enfermera, cuando alguno de ellos se

encuentra en un estado irreversible de sufrimiento y dolor®.

La decision de limitacién del esfuerzo terapéutico (LET), en algunas ocasiones
es muy dificil de establecer. No obstante su practica, ha ido en aumento a lo

largo de los Ultimos afios®®.
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En EEUU ha habido un gran cambio a la hora de la toma de decisiones,
donde se ha pasado de una corriente paternalista, a la promociéon de la
autonomia y la autodeterminacién, viéndose en distintos estudios®®®!, un
abandono de las medidas de soporte mas temprano, sin descuidar el
tratamiento paliativo.

En Europa, su aplicacién es muy variable, algunos estudios®®®’

sefialan que
se identifica entre el 40-80% de las muertes en UCI, otro®® un 35%. También
parece haber diferencias geograficas: en el norte predomina la retirada de
tratamiento intensivo, en Europa central retirar y no iniciar tratamientos de
soporte vital y en el sur no iniciar medidas de soporte vital®®. Pero todos
coinciden en que una vez tomada la decisién de LET, se ha de prestar mucha

atencion a la aplicaciéon de unos adecuados cuidados paliativos, asegurando el

control del dolor y el bienestar del paciente®.

“ Definiciéon de LET, Obstinacion Terapéutica y Futilidad

» LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO
Es la decision de retirar o no iniciar las medidas terapéuticas, cuando el
profesional sanitario considera que en la situacién concreta del paciente, son
futiles o inutiles, puesto que solo logran prolongar la vida biolégica, pero sin
llegar a la posibilidad de tener una recuperacién funcional, con una calidad de

vida minima®.
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La muerte viene producida, como consecuencia del curso propio de la
enfermedad, no por la actuacion del profesional sanitario. La LET por tanto,
permite la muerte, ya que no la impide, pero no la produce (diferencia

fundamental con la eutanasia®).

> OBSTINACION O ENSANAMIENTO TERAPEUTICO
Es continuar realizando medidas que ya no pueden ser terapéuticas, en
pacientes irrecuperables. Supone una mala practica clinica, puesto que entran

en conflicto el principio de no maleficencia y justicia®’.

» FUTILIDAD
Aplicacion de tratamientos que se han demostrado inutiles, desproporcionados.

Se define como®"% el

“Acto cuya aplicacion a un enfermo esta desaconsejada
porque es clinicamente ineficaz, no mejora el prondstico, los sintomas o las
enfermedades intercurrentes, o porque previsiblemente produce perjuicios

personales, familiares, econdmicos o sociales, desproporcionados al beneficio

esperado”.

*|mportancia de la LET
Los avances tecnoldgicos, sin criterios adecuados, pueden prologar el
sufrimiento y la agonia de un paciente indefinidamente'3#84,
La LET, cuando el enfermo no esta en la fase terminal de una enfermedad

incurable, es dificil de decidir, pudiéndose prolongar la muerte, en lugar de la

vida. Pacientes con procesos irreversibles y cuyo prondstico no va a mejorar
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nunca, el mantenerle por medios artificiales no va a favorecer su curacion ni

mejorar su vida, si no que solo alarga un proceso inevitable que es la muerte.

No obstante, existen grupos de trabajo87 que han creado unas directrices para
ayudar en la practica diaria, como el grupo de trabajo de bioética de la

sociedad espafola de medicina intensiva y unidades coronarias (SEMYCIUC).

+ Criterios para aplicar la LET:
Las recomendaciones actuales®” para la toma de decisiones sobre la omision

o retirada de tratamientos de soporte vital (TSV) son:

1. Decision de LET basada en la evidencia cientifica. Se debe ajustar dicha

decision al conocimiento actual de la medicina.

2. Decision multidisciplinar (médicos y enfermeras) tomada en consenso. Por
todas las implicaciones que conlleva esta decisiéon, tiene que ser fruto del
acuerdo por parte de todos los miembros del equipo asistencial, no debe ser

tomada de forma urgente, si no tras una deliberacion de todos los implicados.

3. Contar con los representantes legales y/o familiares para la toma de

decisiones.

4. Consultar al Comité de Etica, cuando haya desacuerdo entre las partes

implicadas (Profesionales sanitarios y/o familia o representante legal).
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5. Garantizar unos cuidados paliativos de calidad, ante la decision de omitir o

retirar el TSV.

6. Registrar en la historia clinica, las decisiones de omisién o retirada del TSV.
Existe un formulario especifico para recoger las 6rdenes de LET, disefiado por

el comité ético de la SEMYCIUC.

La orden de LET, siempre debe estar reflejada en la historia clinica. No
obstante, existen grandes variaciones entre las UCls de distintos paises,

incluso dentro de un mismo hospital, entre servicios®’.

Por ello, para intentar estandarizar las practicas y promover los tratamientos
individualizados, se han desarrollado diversos instrumentos favoreciendo el
proceso decisorio sobre el inicio o retirada de tratamientos, como las normas
consensuadas internacionalmente sobre las ONR™®"®®  normativas
hospitalarias sobre la utilizacion adecuada de tratamientos de soporte vital®® y
los documentos donde los pacientes especifican previamente al ingreso
hospitalario la preferencia de dichos tratamientos (instrucciones previas). Por
ultimo, para facilitar la transmision del plan terapéutico y su seguimiento, el
grupo de trabajo de bioética de la SEMYCIUC®" ha disefiado un formulario de

limitacion de tratamientos de soporte vital, para que cada unidad de cuidados

intensivos pueda incorporarla y adaptarla a sus necesidades. (Anexo 1)
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* Medidas que implica la LET

Dentro de las 6rdenes de LET se contemplan®*:

e Limitacién del ingreso en UCI
e Limitacién en el inicio de determinadas medidas de soporte vital

e Retirada de estas medidas de soporte una vez iniciadas
El grupo de trabajo de la SEMYCIUC sefiala las siguientes®:

» Mantenimiento del tratamiento iniciado, sin aumentarlo, ni iniciar nuevos,
exceptuando el paliativo.

» En caso de parada cardiorrespiratoria (PCR), orden de no reanimar (ONR)

» No iniciar: intubacién, dialisis, transfusiones sanguineas, farmacos
vasoactivos, ni nutricion artificial

> Retirada de tratamientos de soporte vital: ventilacibn mecanica, dialisis y

farmacos vasoactivos.

¥ Finalidad de la LET:

El tratamiento que requieren los pacientes criticos junto con las
necesidades de su familia al final de la vida, resulta en numerosas ocasiones
inadecuado. Existen varias razones que lo dificultan, como la insuficiente
capacitacion de los profesionales sanitarios en medicina paliativa y técnicas de
comunicacion, la muerte concebida como un fracaso terapéutico y por ultimo la

fragmentacion del tratamiento entre diferentes especialistas.
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Para decidir una orden de LET, ya sea omitir o retirar los diversos TSV, debe
ser el resultado de un consenso entre el equipo sanitario (médicos vy
enfermeras), el paciente (ya sea de forma verbal o por medio de las
instrucciones previas), la familia o representante legal (cuando el paciente no
puede tomar decisiones por si mismo, sera la encargada de expresar sus
deseos y en consecuencia decidir, en funcion de su escala de valores) y el
marco legislativo actual.

Una vez tomada la decision de LET, debe estar reflejada en la historia clinica y
ser conocida por todos los profesionales a su cargo, mejorando dicha
comunicacién y seguimiento a través de un formulario especifico. Por ultimo, la
decisiéon de LET siempre implica aplicar a los pacientes criticos, los cuidados
paliativos que precisen, especialmente en la sedacién terminal y durante la

retirada de la ventilacion mecanica®’.
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2.3.4 CUIDADOS PALIATIVOS

La sociedad ha sufrido un cambio drastico de actitud a la hora de enfrentarse
a la muerte. Los rituales que eran de ayuda para la elaboracion del duelo, han
sido abolidos, y el lugar designado para morir se ha trasladado del domicilio,
donde era el paciente con su familia quien gestionaba sus cuidados, al medio

hospitalario pasando a manos del personal sanitario®>,

La muerte, se ha convertido socialmente en algo tabu, lo que ha generado
una idealizacion y confianza desmedida en la tecnologia, provocando en
ocasiones grandes dificultades para decidir poner fin a los tratamientos cuando

éstos resultan futiles, dandose situaciones indignas de muerte®”%,

Para devolver a la persona el control de su propia muerte y dar respuesta a
los pacientes que estan fuera de recursos terapéuticos curativos, surgen los

cuidados paliativos®®®,

Se inicié en Reino Unido durante los afios 60 y 70 del siglo XX para dar
respuesta a las necesidades no satisfechas de los enfermos y familias en
situacion terminal®1%2,

Los llamados “hospices” se ofertaban de manera -caritativa ofreciendo

principalmente atencion humanitaria.

En 1983 con la Declaracién de Venecia de la Asociacion Médica Mundial
sobre la Enfermedad Terminal, los cuidados paliativos adquirieron impulso a

nivel mundial.
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Los cuidados paliativos comenzaron a desarrollarse en los hospitales de
agudos, extendiéndose rapidamente por Europa, Norteamérica, Australia e
Israel, creandose otro tipo de recursos complementarios como los cuidados

domiciliarios, centros de dia, unidades moviles, y los equipos de asesoria® %2,

En 1987, entre los Principios de Etica Médica Europea de la Conference des
Ordres et des Organismes DAttributions Similaires, en su articulo12, se recoge

la ayuda a moribundos'®.

En 1991, el Subcomité Europeo de Cuidados Paliativos de la Unidn
Europea'®, define el objetivo principal en cuidados paliativos: calidad de vida

del paciente y su familia.

En 1999 el Consejo de Europa'®, emitia la Recomendacion 1418/1999 sobre
Proteccion de los derechos humanos y de la dignidad de los pacientes

terminales y moribundos.

La OMS'®, recomienda la inclusion de los cuidados paliativos como parte de
la politica gubernamental sanitaria (Palliative Care Solid Facts 2004) incluso la

existencia de determinados recursos (30 camas por millon de habitantes).

En Espafia los cuidados paliativos quedan reflejados en distintos

documentos®*1%2:
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El Real Decreto de 1995 sobre Ordenacion de Prestaciones Sanitarias del
Sistema Nacional de Salud (SNS), incluye la atenciéon domiciliaria a pacientes

inmovilizados y terminales dentro de atencién primaria (AP).

En 1999, el Pleno del Senado aprobd una mocion que instaba al Gobierno a
elaborar un Plan Nacional de Cuidados Paliativos.
Ese afio se cred un grupo de trabajo sobre Cuidados paliativos®, integrado
por representantes de las Comunidades Auténomas y la Administracion
General desarrollando a finales del 2000 el “Plan de cuidados Paliativos, bases

para su desarrollo”.

En 1999, se crearon los Equipos de Soporte de Atencion Domiciliaria (ESAD)
para colaborar y apoyar a los Equipos de AP en la atencidon a los pacientes

inmovilizados y en situacién terminal.

En 2002, El Ministerio de Sanidad y Consumo junto con la Sociedad
Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) y la Fundacion Avedis
Donabedian, publica la Guia de Criterios de Calidad de Cuidados

Paliativos'%7:1%,

En 2003, con la Ley de Cohesion y Calidad del SNS, incluyo

especificamente la atencion paliativa a enfermos terminales tanto en AP como

especializada®"%.
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Actualmente, existen 3 leyes y un proyecto de ley que promueven una mejora

en la atencion al paciente terminal y los cuidados paliativos, que son:

1. “Ley Andaluza 2/2010 de derechos y garantias de la dignidad de la
persona en el proceso de la muerte”'°

2. “Ley foral Navarra 8/2011 de derechos y garantias de la dignidad de la
persona en el proceso de la muerte” "’

3. “ Ley Aragonesa 10/2011 de derechos y garantias de la dignidad de la

»112

persona en el proceso de morir y la muerte

4. Proyecto de “ley de cuidados paliativos y muerte digna”(2011) Estatal'*®

En Noviembre de 2011, la Organizacion Colegial Médica (OCM) junto con la
Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) publican la “Guia de
sedacién paliativa” para la buena praxis y la correcta aplicacién de la sedacién

paliativa'™.

“* Definicion de Cuidados Paliativos, Sedacion Terminal, Sintoma

Refractario, Doble Efecto, Enfermedad Terminal y Calidad de vida

Para poder comprender los cuidados paliativos, hay que definir una serie de
conceptos relacionados con los criterios, tratamiento y aplicacion de los

mismos.
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> CUIDADOS PALIATIVOS
1. Segun el Subcomité Europeo de Cuidados paliativos®'% de la CEE. 1991,
es la “Asistencia total, activa y continuada de los pacientes y sus familias por
un equipo multiprofesional cuando la expectativa médica no es la curacion. La
meta fundamental es dar calidad de vida al paciente y su familia sin intentar
alargar la supervivencia. Debe cubrir las necesidades fisicas, psicologicas,
espirituales y sociales del paciente y sus familiares. Si fuera necesario el apoyo

debe incluir el proceso de duelo”

2. Para la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) 2002, es**%%

“ Un enfoque, por el cual se intenta mejorar la calidad de vida de los pacientes
y familia enfrentados a la enfermedad terminal, mediante la prevencion y el
alivio del sufrimiento por medio de la correcta valoracién y tratamiento del dolor

y de otros problemas fisicos, psicoldgicos y espirituales”

3. La Guia de criterios de calidad en cuidados paliativos del Ministerio de
Sanidad y Consumo de Espafia del 2002, define los cuidados paliativos como:

“La atencion integral, individualizada y continuada de personas con enfermedad
en situacion avanzada y terminal asi como de las personas a ellas vinculadas
por razones familiares o de hecho. Esa situacion viene caracterizada por la
presencia de sintomas multiples, multifactoriales y cambiantes, con alto
impacto emocional, social y espiritual, y que condicionan una elevada
necesidad y demanda de atencion. Esta demanda es atendida de forma

competente y con objetivos terapéuticos de mejora del confort y de la calidad
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de vida, definidos éstos por el propio enfermo y su familia, con respecto a su

sistema de creencias y valores® %,

> SEDACION TERMINAL

Dentro de los cuidados paliativos, una de las medidas que se llevan a cabo
en enfermos con sufrimientos intolerables y que no han respondido de forma
adecuada a los tratamientos es la sedacion terminal. Se conoce por sedacion
terminal® a “la administracién deliberada de farmacos, en las dosis y
combinaciones requeridas para reducir la conciencia de un paciente con
enfermedad avanzada o terminal, tanto como sea preciso para aliviar
adecuadamente uno o mas sintomas refractarios y con su consentimiento
explicito”. Puede ser continua o intermitente y la profundidad es graduada en
funcién del alivio sintomatico, buscando el nivel de sedacién minimo requerido
para ello.
La intencion de administrar farmacos no seria nunca ocasionar la muerte del
paciente (principio de doble efecto).
El problema radica en los profesionales sanitarios que no conocen las
indicaciones y técnica de la sedacidén, o no tienen experiencia en cuidados

paliativos, pudiendo ser confundida como una forma de aplicar eutanasia®’.

» SINTOMA REFRACTARIO
El sintoma refractario es aquel que no puede ser adecuadamente controlado a
pesar de los esfuerzos para hallar un tratamiento tolerable, que no comprometa
la conciencia, y en un plazo de tiempo razonable. Puede ser el dolor, la disnea,

hemorragia masiva, nauseas/vomitos, delirium, ansiedad o panico®...
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> PRINCIPIO DE DOBLE EFECTO

En la aplicacién de la sedacion terminal o paliativa, la intencion es aliviar un
distrés intolerable, mediante la administracién de un farmaco sedante y el
resultado esperado es el alivio del distrés o sintoma refractario, aunque
derivado de ello pueda acelerarse el proceso de la muerte. A esta actuaciéon
donde se “Persigue mitigar el sufrimiento del enfermo asumiendo, el efecto no
deseado de la privacidn de conciencia hasta que ocurre la muerte”, se conoce
como principio de doble efecto®™ .
Para que sea considerado como principio de doble efecto se tienen que dar 2
condiciones: Por un lado que la accion en si misma sea buena y proporcional al
eventual dafio, y por otro lado que el efecto malo previsible no sea querido,
sélo tolerado®.

Esta es la gran diferencia con respecto a la eutanasia, cuyo objetivo es
producir la muerte del paciente, mediante la administraciéon de un farmaco en

dosis letal®>.

» CALIDAD DE VIDA
El objetivo de los cuidados paliativos es mejorar la calidad de vida de los
pacientes. La calidad de vida' es “la percepcion subjetiva de un individuo de
vivir en condiciones dignas”. No obstante, se han disefiado cuestionarios y

métodos para tratar de evaluarla objetivamente con la mayor fiabilidad posible.
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» ENFERMEDAD O SITUACION TERMINAL
A la hora de aplicar cuidados paliativos, uno de los criterios es que los
pacientes tengan una enfermedad terminal. Se conoce como: “Aquella en la
que existe una enfermedad avanzada, incurable, progresiva, sin posibilidades
razonables de respuesta al tratamiento especifico, que provoca problemas
como la existencia de sintomas multifactoriales, intensos y cambiantes con la
existencia de un gran impacto emocional en enfermos, familiares y equipos,
con un pronostico de vida generalmente inferior a 6 meses, que genera una
gran demanda de atencién, y en la que el objetivo fundamental consiste en la
promocién del confort y la calidad de vida del enfermo y de la familia, basada
en el control de sintomas, el soporte emocional y la comunicacion” Plan

Nacional de Cuidados Paliativos®*'%2.

“ Importancia de los Cuidados Paliativos
Los cuidados paliativos, se deben aplicar, conjuntamente con los curativos, al
comienzo de la enfermedad que pone en peligro la vida. No solo cerca del final
inevitable de una enfermedad terminal, puesto que, sobre todo en unidades de
cuidados intensivos, su aplicacion adquiere mayor relevancia en el manejo de
sintomas, seguimiento integral en la elaboracion del duelo, mejor manejo de la

angustia y el fracaso terapéutico®>%"%°,

1. Promueve la atencion adecuada y compasiva a mayor numero de
pacientes, sobre todo los criticamente enfermos.
2. El abordaje paliativo y curativo conjunto, permite un mejor control de

sintomas, sufrimiento y dolor.
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3. Permite un mejor manejo a los profesionales sanitarios, de la ansiedad,
angustia y frustracion.

4. Favorece la participacion del paciente y la familia, en la toma de
decisiones,

5. Facilita el seguimiento integral en la elaboracién del duelo, y la

prevencion de patologias en salud mental.

+ Criterios para aplicar Cuidados Paliativos

Los cuidados paliativos se aplicaran siempre que haya®* %

Enfermedad avanzada, progresiva e incurable
- Mala respuesta al tratamiento

- Problemas o sintomas multiples

- Impacto emocional en el paciente y la familia

- Prondéstico de vida inferior a 6 meses

* Medidas de los Cuidados Paliativos
Todos los planes de cuidados paliativos incluyen las siguientes medidas®"%%:
1. Control de Sintomas.
2. Apoyo Emocional y Comunicacion.
3. Cambios en la organizacion, permitiendo el trabajo interdisciplinar y una

adaptacion flexible a los objetivos de los enfermos.

4. Equipo Interdisciplinar.
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**Finalidad
Los cuidados paliativos, tienen como finalidad®"%%
1. Conseguir la atencion Integral del enfermo terminal y de su familia, tanto en
aspectos fisicos como emocionales, espirituales y sociales, promocionando la
autonomia, y respetando la dignidad del enfermo, mediante una atencién
continuada e individualizada.
2. Garantizar su adecuado desarrollo, en cualquier lugar, circunstancia o
situacion.
3. Debe estar basada en principios de equidad, y ser garantizada por la red
sanitaria publica.
4. Proporcionar alivio del dolor y otros sintomas.
5. Afirmar la vida y considerar la muerte como un proceso normal. (Humanizar
el proceso de morir)
6. No intentar acelerar ni retrasar la muerte.
7. Mejorar la calidad de vida
8. Ofrecer un sistema de soporte para los pacientes y la familia, incorporando
una actitud rehabilitadora y activa.
9. Crear un ambiente adecuado de respeto, confort y comunicacion que

influyen de manera decisiva en el control de sintomas.

Ultimas Voluntades Pagina 97



2.3.5 DECLARACION DE PREFERENCIA DE TRATAMIENTO DE

SALUD MENTAL:

En Salud Mental se plantea un serio problema con respecto al derecho de los

pacientes de ejercer el principio de Autonomia®"

, aunque algunos ingresos
psiquiatricos, suponen la incapacidad de decidir hasta que el paciente se
recupera de la sintomatologia (incapacidad temporal de tomar decisiones),

existe la posibilidad de que el enfermo pueda manifestar anticipadamente su

voluntad?.

Por tanto, sera fundamental que los profesionales sanitarios conozcan las
posibilidades que tienen los pacientes con enfermedades mentales de expresar
qué tratamientos, medicacidn y pautas de asistencia desean recibir, cuando
tengan una situacion que por las circunstancias no sean capaces de
expresarlas personalmente?.

En el ambito internacional este derecho de eleccién esta regulado por*®>*°°;
- La Declaracién Universal de Derechos Humanos (1948)
- La Declaracion sobre la Promocion de los Derechos de los pacientes en
Europa (1994)
- El Convenio del Consejo de Europa para la proteccion de los derechos
humanos y la dignidad del ser humano respecto a las aplicaciones de la

biologia y la medicina (1997)
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En Espafia, el derecho de eleccidn de los pacientes esta regulado en®®°%%

- La Constitucién Esparnola (1978)
- LaLey 14/1986 General de Sanidad

- LaLey 41/2002 de Autonomia

= Definicion de Incapacidad, Declaracion de Preferencia de
Tratamientos de Salud Mental, P acto de Tratamientoy Figura del
Representante Legal
Para poder comprender como los pacientes con problemas de salud mental
pueden ejercer su derecho de autonomia, primero hay que definir una serie de
conceptos con respecto a su aplicacion, los documentos existentes, planes de

cuidados y figuras que participan en el proceso.

» INCAPACIDAD:
En el ambito del derecho, la capacidad de obrar se define como la aptitud por
parte de la persona de ejercer un derecho y cumplir con una obligacién.
La incapacidad por tanto, consistira en el hecho de que una persona no pueda
ejercer sus derechos y obligaciones personalmente. El proceso de incapacidad
es dictaminado por un juez, tras informe pericial médico. Es un proceso

reversible y esta regulado por ley'™.
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> DECLARACION DE PREFERENCIA DE TRATAMIENTO DE
SALUD MENTAL (EEUU):

Es un documento que establece el consentimiento o no del paciente con
problemas de salud mental pero competente, a recibir tratamiento con
electroshock o psicofarmacos, cuando no puede tomar decisiones por si
mismo, y durante un periodo de tratamiento de 17 dias. Cabe la posibilidad de
elegir un representante para la toma de decisiones''®.

Al paciente, se le denomina principal y la firma tiene una validez de 3 afios.
Cuando dicho paciente ingresa, si ha declarado no recibir tratamiento con
electroshock o psicofarmacos, ejerciendo su derecho de autonomia y tomando
su decisién como la principal, puede estar durante 17 dias ingresado recibiendo
otro tipo de tratamiento. Se tendra que reevaluar cada 3 anos.

En Espafa se rige por unas instrucciones previas, documento que explica
que tratamientos desea o no recibir el paciente previamente capaz, cuando

derivado de la enfermedad no pueda decidir.

» PACTO DE TRATAMIENTO (ALEMANIA)

Otra forma de poder ejercer la autonomia es a través del pacto de tratamiento.
Es un acuerdo entre la persona mentalmente enferma y el hospital psiquiatrico.
El paciente puede decidir sobre que tratamiento desea recibir: si quiere o no
ser medicado, cuando y con qué tipo de medicacién, y a quién desea ver o no

durante su ingreso'"’.
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» FIGURA DEL REPRESENTANTE:

Dentro de las instrucciones previas, existe la posibilidad de asignar un
representante que abogue por los deseos y preferencias del paciente
mentalmente en situacion de incapacidad temporal.

“Cuando, segun la ley, una persona mayor de edad no tenga capacidad a
causa de una disfunciéon mental, enfermedad o motivo similar, para expresar su
consentimiento para una intervencién, ésta no podra efectuarse sin la
autorizacion de su representante, una autoridad o persona o institucidon

designada por la ley” *°

F Importancia de los Documentos de Salud Mental
Padecer una enfermedad mental, no implica que la persona esté incapacitada.
Para ello, tiene que ser dictaminado por un juez. Por tanto, si no se le ha
abierto ningun proceso de incapacidad, dicha persona, tiene total libertad y
derecho de ejercer su autonomia, con respecto a la eleccioén del tratamiento. A

negarse a aceptarlo, como a redactar un documento de instrucciones previas®.

= Criterios de Aplicaciéon de los documentos:
Cuando un paciente requiere ingreso psiquiatrico, el internamiento se puede

realizar de modo?:

- Voluntario: El paciente ejerciendo su derecho de Autonomia, acepta el
ingreso, puesto considera que es necesario para su salud, pero puede

decidir sobre qué tratamiento quiere o no recibir.
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- No voluntario: Cuando la persona no esta en condiciones de decidir el
ingreso, siendo necesaria una orden judicial. Supone una incapacidad
temporal, siendo fundamental, para que el paciente pueda seguir
ejerciendo su derecho de autonomia, conocer y aplicar algunas de las
posibilidades anotadas anteriormente (Instrucciones previas, pacto de

tratamiento, representante legal).

" Medidas de los Documentos de Salud Mental:
Para respetar la autonomia del paciente, su dignidad vy libertad, surgieron los

documentos de instrucciones previas®>*,

En Salud Mental, seria redactado por un paciente compensado de su
enfermedad, capaz, previo a ser hospitalizado, para tomar decisiones sobre
qué tratamientos quiere seguir cuando por razones fisicas o psiquicas no

pueda?.

Contiene el nombre y apellidos del futuro paciente, el DNI, firma con lugar y
fecha. Se otorgara ante notario, la persona encargada del Registro de
Voluntades Anticipadas o ante 3 testigos, quienes deben cumplir una serie de

requisitos: Mayoria de edad, capacidad de obrar plena y conocer al otorgante.

El paciente, para procurar el cumplimiento de las instrucciones previas,

puede nombrar un representante, quién sera el interlocutor entre él y el médico.
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Limitaciones: Instrucciones previas contrarias al ordenamiento juridico, contra

la buena praxis o contrarias a la lex artis®.

= Finalidad de los Documentos de Salud Mental:
Los documentos de preferencia de salud mental, pretenden que se respete la
voluntad del paciente, en situaciones que no es capaz de expresar, y que
previamente ha decidido sobre qué pautas y tratamientos quiere recibir,

durante su ingreso hospitalario, conservando asi su autonomia®.
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2.3.6 REPRESENTANTE LEGAL

En ocasiones, en las unidades de cuidados intensivos, debido a la situacion
critica del enfermo, y el estrés al cual estd sometida la familia, se pueden dar
circunstancias que por intentar poner todos los medios y avances tecnoldgicos
para corregir dicha situacion, se vulneren los deseos reales del enfermo,

llegando incluso a situaciones de obstinacion terapéutica’®.

Para limitar la actuacién médica no curativa en ciertas ocasiones, y que el
paciente pudiera expresar siempre la forma en la que desea ser tratado
(técnicas, procedimientos, medidas) cuando no pueda decidir por si mismo,
surgié en EEUU la semilla, que iria germinando en la sociedad, para devolver

el derecho al paciente, de decidir sobre su vida y muerte®.

Como se sefialé anteriormente, el primer documento''®

que surgié para que
una persona pudiera hacer previsiones con respecto al fin de su vida fue el
testamento vital (living will). A partir de este documento surgié la figura del
apoderado o agente con poderes (the durable power of attorney) dando la
posibilidad de asignar un sustituto o representante por el propio paciente, para
que participara en la toma de decisiones en funcién de los deseos del mismo*.
En Espafia, el desarrollo al respeto de la autonomia de las personas®'®?,

parte del Convenio de Oviedo (2000), y la legislaciéon de las instrucciones

previas, mediante la Ley 41/2002 .
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La ley de Autonomia del paciente establece que cuando el paciente no es
capaz de tomar decisiones, y el criterio médico aconseje aplicarle un
tratamiento que él rechazaba de manera voluntaria, el consentimiento se
presentara a través de la figura del representante®.

Dicha persona, puede ser un familiar, autoridad o una persona o institucion
designado por la ley, quien dara la autorizacion para una intervencion

sanitarig®*118119

A veces, el paciente no ha tenido oportunidad de desarrollar un documento
de instrucciones previas, ni designar a un representante, cayendo la
responsabilidad en la familia, que en ocasiones no sabe cédmo reaccionar.

El Colegio Oficial de Médicos de Barcelona, sefalaba que ante dichas
situaciones, el médico de cabecera del paciente, seria el mejor portavoz de la
voluntad del enfermo, puesto que normalmente es el que mejor conoce sus

deseos y no tiene la carga afectiva tan grande como la familia'®.

Es importante sefalar, que el término “representante”, no es un mandato
representativo, por tanto la persona designada por el paciente, podra optar
para actuar como representante o no.

Sin embargo, normalmente cuando un paciente designa a una persona para
que le represente cuando éste no tenga posibilidad, por una situacion de
incapacidad, es porque confia mucho en ella, y espera que llegado ese
momento, sea el principal defensor de su derecho mas preciado, el don de

elegir, y el respeto de su autonomia®'".
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* Definicion de Poder Legal y Representante Legal

» PODER LEGAL

Es un negocio juridico de mandato sui generis, donde se adjudica un
representante para la toma de decisiones, en el caso de que el paciente no
pueda, por inconsciencia o situacion de gravedad. Consiste en la manifestacion
por parte de una persona de su voluntad, dentro de los requisitos fijados por el
derecho, produciendo los efectos juridicos pertinentes. La representacion se
lleva a cabo, al concluir el representante el negocio juridico del representado.
Existen varios tipos de representacién, en el caso de las ultimas voluntades,
seria una representacion voluntaria, determinada por circunstancias de mero
hecho y directo, repercutiendo las decisiones del representante directamente
sobre el representado®®>"°.
Existe la posibilidad de asignar un segundo agente, ante la posibilidad de que

el primero no pudiera decidir. Los cambios de agentes seran indicados por

escrito. Puede ser mas efectivo que el testamento vital™.

» REPRESENTANTE LEGAL
Es la persona, elegida por el paciente, para que sea su interlocutor con el
personal sanitario, cuando él no pueda.
“‘Cuando, segun la ley, una persona mayor de edad no tenga capacidad a
causa de una disfuncion mental, enfermedad o motivo similar, para expresar su
consentimiento para una intervencion, ésta no podra efectuarse sin la
autorizacion de su representante, una autoridad o persona o institucion

designada por la ley” (Cap.ll Art.6.3 del Convenio de Oviedo)®"
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“Cuando el estado del paciente no le permita tomar decisiones, el médico
tendra en consideracién y valorara las indicaciones anteriores hechas por el
paciente y la opinion de las personas vinculadas responsables” (Art. 27.2

Codigo de ética y Deontologia Médica)®®

“ Importancia del Representante Legal:

En algunas ocasiones, el documento de instrucciones previas, resulta
ambiguo para los profesionales sanitarios, siendo muy importante para que se
respeten los deseos del paciente (pueda ejercer su autonomia), que haya una
persona de absoluta confianza, que conoce al declarante y sabe con certeza,

que es lo que queria expresar exactamente en el documento®. (Anexo 2)

Ademas, en situaciones que no se tiene acceso al documento de
instrucciones previas, contar con una persona que sabe que cuidados y
tratamientos desea recibir o no el paciente, es muy importante, puesto que

facilita la toma de decisiones de los profesionales sanitarios'?*1%3,

“ Criterios para asignar un Representante Legal:
Una persona, podra ser representante legal:
- Al ser asignada en un documento de Instrucciones Previas®.

- Al ser adjudicada por poder legal™.
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* Medidas que aplicara el Representante Legal:
El representante (persona asignada por el paciente), interpretara el contenido
de las instrucciones previas, lo adaptara a la situacion concreta e incluso podra
manifestar su voluntad (segun los deseos del paciente), para la toma de

decisiones, cuando éstas no se encuentren expresadas en el documento®*''®,

* Finalidad del Representante Legal:
Procurar el cumplimiento de los deseos del paciente, cuando éste no pueda
expresarlos personalmente, ya sea a través de la interpretacion del documento

de instrucciones previas, o en la toma de decisiones®''8119.122,
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2.3.7 INSTRUCCIONES PREVIAS

El testamento vital o documento de voluntades anticipadas o instrucciones
previas, surge en EEUU en el afio 1967 con la Euthanasia Society of America,
como idea de crear un documento donde el paciente pudiera expresar

previamente, qué cuidados desearia recibir en situacion de incapacidad®.

A raiz de esta nueva corriente, el abogado Louis Kutner en 1969, propuso los
living will como documento, para limitar la actuacion médica no curativa, en

ciertas situaciones terminales’?°.

Dicho término se empled por primera vez en el Medical Subject Headings
(MeSH) en 1974, pero no fue hasta 1976 en el Estado de California, cuando se

desarroll6 la primera norma estatal. Natural Death Act (Ley de Muerte Natural)

El desarrollo legislativo, a partir de entonces, se comenzd en practicamente
todos los estados'*.

Durante la década de los 80, debido al impulso del informe de la President’s

Comision sobre decisiones en torno al final de la vida y medidas de soporte

vital, se desarrollaron nuevos proyectos legislativos.

Por otra parte, al concepto de testamento vital, se unid el desarrollo de
documentos mas sofisticados'®, las “Directivas Anticipadas” (Advance
Directives) y figuras legales, “Poderes Notariales” (Durable power of attorney) o
la figura de los “Representantes para la atencion sanitaria” (health care proxy).

Las directivas anticipadas, se introdujeron en 1986, en el MeSH.
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Sin embargo, el uso de dichos documentos a finales de los 80 era muy bajo y

tan solo el 10% de la poblacién, lo habia rellenado.

A finales de 1990, el Tribunal Supremo de Justicia de EEUU, tras numerosos
casos, reconocié el derecho de los pacientes competentes, a rechazar un
tratamiento médico no deseado, estableciendo un procedimiento en la toma de

decisiones, por parte de los representantes legales®'?.

El Tribunal de Missouri, resaltaba la necesidad de que hubiera una
“evidencia clara y convincente” del deseo del paciente a no ser tratado®.

A raiz de estos resultados, en 1991, el gobierno elabor6 una ley Patient-Self-
Determination Act (PSDA) Ley de Autodeterminacién del Paciente, para obligar
a todas las organizaciones sanitarias, de informar y recomendar a los
pacientes, la cumplimentacién de voluntades anticipadas, si querian recibir

fondos Medicaid o Medicare'?®.

Los documentos de voluntades anticipadas (DVA), adquirieron su esplendor,
tras la entrada en vigor de la ley, sin embargo las cifras se estancaron en el

15% de la poblacion'?’.

A lo largo de los afios 90, se desarrollaron numerosos estudios, para valorar
el uso de los DVA, siendo el mas significativo el desarrollado entre 1989-1994
Study to Understand Prognoses and Preferentes for Outcomes and Risks of

Treatments (SUPPORT)'?812°,
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Se desarroll6 en 2 fases (Descriptiva e Intervencion), se estudiaron 5 hospitales
estadounidenses terciarios docentes, con mas de nueve mil pacientes.'?®
Los objetivos eran:

- Obtener informacion prondstica sobre los pacientes criticos al final de la
vida. (Fase Descriptiva)

- Analizar como son tomadas las decisiones de tratamiento, afadiendo la
influencia de las preferencias y valores de los pacientes y familiares.
(Fase Descriptiva)

- Evaluar si una informacién prondstica mejor, y mayores esfuerzos en
reforzar la comunicacion, mejoraban la toma de decisiones, desde el
punto de vista tanto de los profesionales, como del paciente. (Fase

Intervencion)

Los resultados obtenidos en el estudio fueron muy desfavorables a las
expectativas creadas, a pesar de que la fase de intervencién comenzara tan

s6lo un mes tras la entrada en vigor de la ley PSDA'®,

La conclusion mas importante fue que los DVA (que apenas aumentd
significativamente su cumplimentacion), no mejoraban la comunicacion, ni
influian en la toma de decisiones, puesto que en numerosas ocasiones, no se
tenian en cuenta, viéndose, que la forma en que se tomaban las decisiones al

final de la vida, no era la adecuada'* %",
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Por ello, surgié una nueva corriente, centrandose las estrategias en la
comunicacion no en los documentos, dando paso a un concepto mas amplio e
integral en el proceso de la toma de decisiones, entre los profesionales

sanitarios, los pacientes y sus familiares 12412,

Nace asi este nuevo enfoque, 1998, denominado Advance Care Planning
(Planificacién Anticipada de las Decisiones), donde el DVA es sélo una

herramienta, como resultado final, de un amplio proceso de comunicacion'*13!,

En Espaia, a partir de la Constitucion Espanola (1976), se pone el punto de
partida, reconociendo el derecho a la libertad, igualdad, dignidad y libre

desarrollo de la personalidad®®.

A través de la Ley General de Sanidad (1986) se abre una pequena luz, que
mas tarde servira para el asentamiento durante la fase legislativa, de los DVA,

nombrando el derecho de los pacientes a la informaciéon®°.

Durante ese afo, la Asociacion Derecho a Morir Dignamente (DMD),
presentd su “testamento vital”, donde la persona declarante pedia el respeto de
. s .y 132
su opinion, en relacién a su cuerpo .

En 1989, la Conferencia Episcopal Espafiola’?

, publica su propio “testamento
vital”, solicitando el tratamiento paliativo para evitar el sufrimiento, y

rechazando la obstinacién terapéutica y la eutanasia activa.
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Diego Gracia®®, en 1991, en su libro “Procedimientos de decisién en ética
clinica”, proponia, que en la historia clinica, se incluyera un testamento vital, un

poder de representacion, y daba formularios de ejemplo.

Los Testigos de Jehova™* en 1996 publican su “Directriz o exoneracion
médica preliminar” donde se rechazan las transfusiones sanguineas y

hemoderivados, por sus fundamentos religiosos.

A partir de la entrada en vigor en enero de 2000 del “Convenio para la
proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto
a las aplicaciones de la histologia y la medicina” (Convenio de Oviedo), fue el

punto de partida para el reconocimiento normativo de los DVA®'.

La primera Comunidad que comienza su regulacién fue Catalufa, a la cual

se le unirian posteriormente Galicia, Extremadura y Madrid*'?*12°,

A raiz del Convenio de Oviedo, hubo una modificacién de la Ley General de
Sanidad, a partir de la cual surge la Ley 41/2002 de Autonomia del paciente y
de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion

clinica®*1%°,

Se trata de una ley Estatal'®, de caracter basico, y la primera que recoge
positivamente los derechos y obligaciones en materia de informacion y

documentacion clinica.
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El Capitulo | de la Ley 41/2002 hace referencia a los principios generales y
principios basicos. En el Capitulo Il repasa el derecho a la informacion
sanitaria. En el Capitulo IV habla del respeto a la Autonomia del paciente, y en

su articulo 11 define las instrucciones previas''®.

Son varias las Comunidades Autbnomas que han promulgado distintas leyes
que hacen referencia a este derecho. Sin embargo, existen importantes
diferencias entre denominacion, contenido, requisitos para el otorgamiento,

siendo necesario unificar estos documentos'?*.

Se aprueba por ello el Real Decreto 124/2007 de 2 de febrero, por el que se
regula el Registro Nacional de Instrucciones Previas y el correspondiente

fichero automatizado de datos de caracter personal’®.

El objetivo de dicho registro, es permitir a los profesionales sanitarios acceder
al contenido de las Instrucciones Previas desde cualquier punto de Espaia,

incluso cuando el paciente no se encuentre en la localidad donde lo registré.

En el futuro, se prevé que las Instrucciones Previas estén incluidas en soporte
electronico a través de la tarjeta sanitaria, pudiendo tener acceso tanto en

atencion primaria como especializada con tan solo escribir sus datos'®.

No obstante, a pesar que las distintas Comunidades Auténomas han editado

guias de informacion sobre las IP, existe un gran desconocimiento por parte de

los profesionales y los ciudadanos®'?*1%°,

Ultimas Voluntades Pagina
114



Algunos de los riesgos o posibles complicaciones que conllevan las IP son:

- Es un proceso que requiere tiempo

- Precisa de un conocimiento previo de los conflictos del final de la vida.

- Las Instrucciones Previas no actualizadas o con instrucciones ambiguas
o preferencias poco claras, son de dificil interpretacion.

- En ocasiones es dificil decidir cual es el momento clinico en el que
deberia aplicarse.

- Puede requerir la evaluacion de la competencia del paciente.

- El documento debe estar disponible, para poder consultarlo.

Por todo ello, el desarrollo y aplicaciéon de las IP, como cualquier innovacion,

debe ser cuidadosamente planteado'®*'".

Deben ser consideradas como un proceso, y no como un mero acto

documental, siendo parte de la ética de la relacion clinica y no como acto legal.

Existe el riesgo, al igual que ha pasado con el consentimiento informado, el
cual se ha convertido en un acto de “medicina defensiva”, a dar sodlo
importancia a la firma del documento, y a que las instrucciones previas sean
actos de “autonomia defensiva” donde solo sean rellenados en prevision de un

hipotético caso de obstinacion terapéutica®'?+%°,

Por todo ello, los documentos de IP, deberan ser el resultado, de un proceso
dindmico y de comunicacion, entre los profesionales, paciente, representante
legal y familiares, entendiendo qué son y para qué sirven, tras largos
procedimientos de dialogo y deliberacién sobre su cumplimiento y registro de
forma sencilla y que cuando se necesite, responda realmente a las

expectativas del declarante. Seran claros, faciles y utiles'2*137:1%8,
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En el ambito legislativo, se estan aprobando nuevas leyes, que regulen todo
este proceso. La primera fue la elaborada por el Consejo de Gobierno de la
Junta de Andalucia, Ley 2/2010 de Derechos y Garantias de la Dignidad de las
Personas en el Proceso de Muerte, cuyos objetivos son''?:

1. Conseguir una legislacion que clarifique a la ciudadania el ejercicio de los
derechos del paciente durante la ultima etapa de la vida.

2. Asegurar el respeto a la voluntad, dignidad y autonomia del paciente.

3. Clarificar los deberes de los profesionales sanitarios encargados de la
atencion.

4. Regular las funciones de los centros sanitarios e instituciones. Ningun
hospital publico, privado o religioso podra oponerse a respetar la ultima
voluntad del paciente, sin contar con la eutanasia activa, tipificada como
delito dentro del Codigo Penal.

La siguieron, la Ley Foral Navarra 8/2011 de derechos y garantias de la

111

dignidad de la persona en el proceso de la muerte", y la Ley Aragonesa

10/2011 de derechos y garantias de la dignidad de la persona en el proceso de

morir y de la muerte?,

A estas leyes, la ultima y que mas impacto ha tenido por su caracter de ley
basica, es la Ley de Cuidados Paliativos y Muerte Digna, en 2011, desarrollada
por el Estado, y que se prevé que entre en vigor, a finales de este afo, siendo

aplicable en todo el territorio espafiol. Los objetivos de dicha ley son'"™:

o Consagrar el derecho a la informacion asistencial y a la toma de

decisiones. (Incluyendo el rechazo a tratamientos para alargar la vida)
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o Evitar el sufrimiento y el dolor de los pacientes en fase terminal o de
agonia y aquellos sin expectativa de curacion, garantizando el derecho
al uso de sedaciones terminales, aunque conlleve acelerar de la muerte.

o Favorecer la intimidad de los pacientes y sus familiares en los ultimos
dias de vida (derecho a morir en una habitacion individual).

e Fomentar el uso de las Instrucciones Previas, con registros en cada

Comunidad Auténoma, estando centralizado en un registro nacional.

Con respecto a los profesionales sanitarios, dicha ley sefala una serie de

obligaciones:

« Deberan consultar el registro nacional para conocer las IP del paciente

« También deberan consultar la opinion de al menos otro especialista.

« Tienen que consultar a los familiares, respetando siempre la ultima
voluntad del paciente.

« Siempre debera figurar en la historia clinica.

« Estan obligados a respetar la voluntad de los pacientes, excluyéndoles

de cualquier exigencia de responsabilidad.

Como posible confusion en la terminologia que implican los cuidados al final
de la vida, la ley recalca que no se regulard ni la eutanasia ni el suicidio

asistido.

No obstante, si los profesionales sanitarios, no tienen los conocimientos y las
actitudes necesarias para trabajar con esta herramienta, existe el peligro de
vulnerar los deseos del paciente, al no utilizar correctamente las instrucciones

previas y el proceso de planificacién anticipada® 12412138,
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* Definicion y similitudes de los DVA
Desde el testamento vital se han desarrollado numerosos documentos para
que los pacientes puedan expresar sus ultimas voluntades. A continuaciéon se

detallan los distintos tipos.

» TESTAMENTO VITAL

Primer término utilizado “living will’, para definir los documentos que hacen
referencia a los cuidados que un paciente quiere recibir al final de su vida.

Consiste en una directiva anticipada donde se describe qué tratamiento podria
ser 0 no aplicado cuando el paciente llegue a una situacion terminal ',

Es fundamental informar al médico responsable de la posesion de dicho
testamento. Puede ser anulado por escrito en cualquier momento que el
paciente lo considere. La toma de decisiones se corresponde unica y

exclusivamente con el paciente’.

» DIRECTIVAS ANTICIPADAS O DIRECTIVAS AVANZADAS:

Son negocios juridicos de mandato sui generis (declaraciones de voluntad
individuales de origen privado, reconocidas por el Derecho pudiendo producir
un resultado juridico), dirigidos al médico (de forma nominado o innominada)
quien sera el apoderado para interpretar la voluntad del paciente a compartirla,
cuando el paciente designe a una tercera persona'.

Dicho mandato esta limitado por los criterios constitucionales, penales y éticos.

Contiene la actuacion a seguir cuando el paciente se encuentra en una
situacion de incapacidad para la toma de decisiones fruto de distintos niveles

de enfermedad. Explica el deseo a recibir o no ciertos tratamientos’.
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» INSTRUCCIONES PREVIAS
Se entiende por Instrucciones Previas, la declaracion de voluntad,
entendiéndose como un negocio juridico unilateral (testamento). Se expresan
los cuidados y el tratamiento que se desea o0 que se rechaza, anticipandose a
una eventual situacion: no se puede expresar por si mismo, en el momento de
solicitarlo™®.

Es un desarrollo de la teoria general del consentimiento informado. Sin
embargo, no se otorga para una actuacién inmediata, sino que las
instrucciones previas tiene un caracter prospectivo, el consentimiento que se
presta ahora, tanto la actuacién o intervencion como sus resultados o

consecuencias, aparecen diferidos en el tiempo®'?+12°,

El Convenio de Oviedo sefiala®': “seran tomados en consideracion los deseos
expresados anteriormente con respecto a una intervencion meédica por un
paciente que, en el momento de la intervencion, no se encuentre en situacion
de expresar su voluntad”.

En la Ley 41/2002 de Autonomia del Paciente lo define como®'':
“‘documento por el que una persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta
anticipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el momento
en que llegue a situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de
expresarlos personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de su salud o
una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los érganos

del mismo”. (Anexo 3)
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“* Importancia de los DVA o IP
- Facilita la toma de decisiones terapéuticas, como instrumento en la
planificacion anticipada, adelantandose a lo que pueda suceder™’.
- Refuerza las buenas practicas clinicas y deberia evitar que se realicen
tratamientos no deseados>'%*.
- Disminuye el riesgo de decisiones erréneas’?>.
- Alivia el estrés y las cargas, tanto al paciente y su entorno, como a los

profesionales sanitarios''®,

- Aporta seguridad ética y juridica a los profesionales sanitarios'?°.

“ Criterios para redactar un documento de IP

» RESPECTO AL DECLARANTE:
- Ser mayor de edad, y no haber sido incapacitado judicialmente.

- Manifestar libremente la correspondiente declaracién de voluntad'®.

» RESPECTO AL DOCUMENTO:
- Siempre por escrito donde figurara: la identificacion del demandante, su
firma, el lugar y la fecha de otorgamiento.
- Se puede otorgar: Ante tres testigos, ante notario o ante la
Administracion (Registro Nacional).
- Posibilidad de revocacion Libre, sin Plazo y por escrito.
- Se debe incorporar a la Historia Clinica, en lugar visible para todos los

profesionales.
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- Designacion de un representante legal. Debe conocer la voluntad de su
representado, no puede contradecir el contenido del documento, y debe

actuar siguiendo los criterios y las instrucciones expresadas en

é|3,1 18,124,141,142-

» RESPECTO A LOS TESTIGOS:
- Ser mayor de edad,
- No tener relacién de parentesco con al menos dos de los testigos

- Difiere segun las Comunidades Auténomas''®'41142

* Medidas que contemplan las IP

> CONTENIDO DEL DOCUMENTO:
- Expresan los principios vitales o criterios que deben orientar la decisidn
sanitaria, asi como las opciones personales, segun la jerarquia de valores del
paciente. Incluye el lugar donde se desea recibir los cuidados al final de la vida,
medidas paliativas, donacién de érganos o asistencia religiosa®''®"4".
- Explican las situaciones concretas en que se quiere que se tenga en cuenta la
aceptacion o rechazo de determinados tratamientos o cuidados''®'4?,
- Contiene, las instrucciones y limites referidos a las actuaciones médicas, ante
las situaciones previstas. Solicitar que no sean aplicados, o se retiren si ya se
han instaurado, los tratamientos de soporte vital*'"®'*?  (resucitacion
cardiopulmonar, dialisis, conexién a un respirador...)
- Voluntad de no ser informados™’
- Posibilidad de designar interlocutores con el médico (representantes

legales)™"
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> LIMITACIONES:
- La ley: Aquellas Instrucciones Previas contrarias al ordenamiento
juridico como la Eutanasia.
- La “lex artis”: No se aplicaran cuando atenten a la buena practica clinica.
- El supuesto de hecho: Sélo se aplicaran, cuando las disposiciones
coincidan o se puedan adaptar al caso en que se encuentra el paciente.
Se debera anotar en la historia clinica, los motivos de no haber cumplido con

las instrucciones previas®'18124.125.141.142

* Finalidad de las IP
- Respetar la Autonomia del paciente, su dignidad vy libertad, cuando por una
situacion de incapacidad, no pueda hacerlo por si mismo®'?*'2°,
- Aumentar el conocimiento del paciente sobre la propia enfermedad, al haber
sido informado adecuadamente antes de la toma de decisiones''®'%.
- Mejorar la calidad de la relacién entre el paciente, la familia, el representante
legal y los profesionales sanitarios, al haber consensuado qué es lo que se
quiere y hasta dénde se quiere llegar™’.
- Facilitar la interpretaciéon de los deseos expresados en el documento,
respecto a sus momentos finales, al permitir conocer previamente, los valores

éticos del paciente.®%:137:138
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2.3.8 PLANIFICACION ANTICIPADA DE LAS DECISIONES

La planificacién anticipada de las decisiones (Advance Care Planning), surge
en EEUU a finales de los afios noventa (1995), tras los resultados obtenidos'"®
en el Study to Understand Prognoses and Preferentes for Ourcomes and Risks

of Treatments (SUPPORT), y la ley de Patient self Determination Act (PSDA)

En 1967, la Eutanasia Society of America, lanza la idea de crear un
documento escrito, donde el paciente pudiera expresar qué cuidados desearia
recibir, cuando él no pudiera tomar decisiones’*.

En 1969, el abogado Kutner'®, propuso the living wills, el testamento vital,

sefialado anteriormente.

Durante los afios 70 y 80, los avances tecnoldgicos en medicina, aumentaron
los conflictos en la toma de decisiones en pacientes incapaces, llegando
algunos casos incluso a los Tribunales.

A raiz de ello, los estados comenzaron a legalizar y regular los testamentos
vitales (natural death acts), y a que los pacientes pudieran designar a una
persona para representarles (durable power of attorney acts). Sin embargo a
finales de los 80, sélo el 10% de la poblacion habia rellenado un documento o

asignado un representante’®.

En 1991, el Gobierno desarroll6 la ley Patient Self-Determination Act (PSDA),
para obligar a todas las organizaciones sanitarias (si querian tener fondos
Medicaid o Medicare), a informar y recomendar a los pacientes, la

cumplimentacion de las voluntades anticipadas (testamento vital)'?*"?".
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A mediados de los 90, tras la entrada en vigor de la ley, aumentaron mucho
las cifras de pacientes con documentos firmados de voluntad anticipada, sin

embargo, las cifras se estancaron en el 15% de la poblacién’"®.

Entre 1989 y 1994, se desarroll6 un macroestudio (SUPPORT), en 5
hospitales de tercer nivel, incluyendo a 9105 enfermos, en 2 fases: descriptiva
y de intervencion'®.

El objetivo, era mejorar el proceso de atencién, a través de la mejora de la
prevision prondstica, y la mejora en la comunicacion y la toma de decisiones'?.

El profesional encargado de facilitar la interaccion entre los pacientes y los
profesionales sanitarios, era una enfermera entrenada, la cual debia animar a
la cumplimentacion de los documentos por los pacientes y fomentar que los
profesionales sanitarios los respetasen. Sin embargo, los resultados obtenidos
en el estudio mostraron que a pesar de la intervencion de la enfermera, los
documentos de voluntades anticipadas no mejoraron la comunicacion, ni
influyeron en la toma de decisiones, puesto que en numerosas ocasiones no se

tuvieron en cuenta’®.

Por ello, surgié una nueva corriente advance care planning, dejandose de
centrar las actuaciones en los documentos, para que sean so6lo una
herramienta mas de trabajo, y fomentar amplios procesos comunicativos, entre
los pacientes, familiares, representantes legales y profesionales sanitarios,
dando importancia al contexto temporal, psicoldgico, cultural, comunitario y

familiar'3%13",
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* Definicién de Advance Care Planning:

» ADVANCE CARE PLANNING: PLANIFICACION ANTICIPADA
DE LAS DECISIONES

La planificacion anticipada de las decisiones o cuidados, advance care
planning, es un proceso mas amplio e integral en la atencion de los pacientes
que el testamento vital, puesto que considera una pluralidad de dimensiones
como la clinica, cultural, familiar, social, psicolégica, emocional y afectiva.
Profundiza en la comunicacion entre el paciente, los diversos profesionales
asistenciales tanto médicos, personal de enfermeria, como psicélogos, los
familiares y otras personas afines como el representante legal, para garantizar
el respeto de la autonomia, los valores, las expectativas vitales y los derechos

de los pacientes> 19130131,

“* Importancia de la Planificacion Anticipada
El conocimiento por parte de los profesionales sanitarios, sobre cual es el
proyecto de vida del paciente (valores, preferencias, creencias), permitira poder
ayudarle y respetarle ante una situacion de enfermedad o incapacidad, a la
hora de tomar decisiones, saber como lo quiere planificar, proyectar a sus
seres queridos y elegir las medidas y cuidados a tomar, tras un adecuado
asesoramiento por parte del equipo sanitario, 0o que permitira seguir unas

pautas de actuacién consensuadas®.
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* Criterios de la Planificacion Anticipada

- Se fundamenta en que cada persona tiene una idea particular de
entender cdmo desea vivir y morir en funcion de sus creencias, valores
personales, culturales, religiosos y preferencias. Es imprescindible que
en la toma de decisiones, se tengan en cuenta todos ellos> "%,

- Toda persona tiene el derecho de participar en la planificacién de sus
cuidados sanitarios. Principio de autonomia’.

- Es un plan para que en el caso de que pierda su capacidad de decidir,
bien temporalmente o permanentemente, la toma de las decisiones
sanitarias puedan hacerse de forma coherente con sus deseos y
valores'?’.

- Prepara al paciente para el proceso de morir y todos los aspectos que
implica. No tanto para la incapacidad, sino, para el acontecimiento vital
de la propia muerte'*.

- Ejercer en la vida diaria el derecho de autonomia, llevarlo a la practica
expresando preferencias en los cuidados y tratamientos* ",

- Familiarizarse con la idea de morir. Buscar y encontrar recursos para
enfrentarse con tranquilidad y naturalidad a la muerte (humanizar el
proceso de morir)>'"®.

- Aliviar el impacto emocional de la persona designada por el paciente

para representarle cuando él no sea capaz de decidir'®’.

- Entender el documento escrito y firmado como ultima parte?”'4 .

- Mejorar la comunicacion sobre los deseos del paciente entre todas las
personas implicadas: paciente, representante, profesionales, familiares y

: 3,119,127,131,143,144
amigos™' > e ISHIAAE
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* Medidas de la Planificaciéon Anticipada
Uno de los métodos mas utilizados para llevar a cabo la planificacién anticipada

es mediante la utilizacién del modelo modificado de Emanuel™® . (Anexo 3)

» MODELO MODIFICADO DE EMANUEL: ADVANCE CARE PLANNING
1) Introducir el tema en las conversaciones con el paciente

2) Iniciar un dialogo estructurado acerca de este tema

3) Documentar las preferencias del paciente

4) Revisar y Actualizar periddicamente las voluntades anticipadas

5) Aplicar las voluntades anticipadas en las situaciones clinicas reales

“ Finalidad de la Planificacion Anticipada
El conocimiento y coordinacién, por parte de los profesionales sanitarios,
representante legal, familia y paciente, de las pautas a seguir, ante una
situacion de incapacidad, para mejorar la calidad de la asistencia y las

decisiones en el final de la vida''®127:143,
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2.4 EVOLUCION DELOS DO CUMENTOS DE VOLUNTADES
ANTICIPADAS: DEL TESTAMENTO VITAL A LA

PLANIFICACION ANTICIPADA.

En el desarrollo de los documentos de voluntades anticipadas, se pueden

distinguir varias fases'*.

2.4.1 EEUU Y CANADA

A) FASE PRELEGISLATIVA (década de los 70)

El abogado Louis Kutner propuso los “living will” como medio de resolucion
de los conflictos que surgen al final de la vida entre médicos y pacientes en
relacion con las preferencias de éstos por unos tratamientos, otros o
ninguno'?°.

El término se empled por primera vez en 1974 en el Medical Subject Headings
(MeSH), pero no fue hasta 1976 en California, cuando se realiz6 la primera
normativa estatal. A partir de entonces, comenzé el desarrollo legislativo, en
practicamente todos los estados. Su uso estaba promovido por asociaciones
autodenominadas pro-derecho a morir dignamente, y era utilizado de un modo

defensivo® 124125,

B) FASE LEGISLATIVA (hasta 1990)

A partir del informe de la President’s Comision sobre decisiones en torno al
final de la vida y medidas de soporte vital, comenzaron en los afios 80 a
desarrollarse nuevos proyectos legislativos, tratandose de forma regular en

revistas biomédicas.
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Al concepto de Testamento vital, se unid un desarrollo cada vez mas
sofisticado de documentos, y figuras legales, dando lugar a “Directivas
Anticipadas” (Advance Directives), “Poderes Notariales” (Durable power of
attorney) o la figura de los “Representantes para la atencion sanitaria” (heallth
care proxy). Las directivas anticipadas fueron introducidas en 1986 en el
MeSH. Los documentos de voluntades anticipadas (DVA), muestran cémo
deseamos ser tratados en un momento en que, en caso de incapacidad debida
a enfermedad, lesiobn o edad, no podamos expresar nuestros deseos.
Tedricamente, el DVA permite elegir toda la intervencion posible, poner ciertos

limites a la misma o rechazarla totalmente®'"%124125,

C) FASE DE IMPLEMENTACION (1990- 1995)
Los DVA adquirieron su esplendor tras la aprobacién de la llamada “Patient
Self-Determination Act” —Ley de Autodeterminacion del Paciente (PSDA) — en

los Estados Unidos (EEUU)'?%"7.

El Tribunal Supremo de Justicia de EEUU reconocié en Noviembre de 1990 el
derecho de los pacientes competentes a rechazar un tratamiento médico no
deseado vy fijé un procedimiento para la toma de decisiones por parte de los
sustitutos o representantes de los pacientes no competentes. Posteriormente el
Tribunal de Missouri explicitaba |la necesidad de que hubiera una “evidencia

clara y convincente” del deseo del paciente de no ser tratado®.

Durante este periodo, se realizaron numerosos estudios sobre el uso de

estas herramientas, siendo el mas significativo el estudio SUPPORT, cuya
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duracion fue de mas de cuatro anos, mas de nueve mil pacientes y una gran
trascendencia'®®.

Los objetivos eran: obtener informacion pronéstica sobre los pacientes criticos
al final de la vida; averiguar como se toman las decisiones de tratamiento,
incluyendo la influencia de los valores y preferencias de los pacientes y
familiares; y evaluar si una mejor informacién pronéstica, y mayores esfuerzos
por reforzar la comunicacién, mejoran la toma de decisiones, desde la
perspectiva tanto de los profesionales sanitarios, como del paciente. El

estudio'?®

, comenzé un mes tras la entrada en vigor de la PSDA, siendo los
resultados, muy desfavorables a las expectativas creadas. Se vio, que la forma
en la que se tomaban las decisiones al final de la vida, no era la adecuada, (ni
aumentd significativamente, el porcentaje de cumplimentacion de DVA),
surgiendo la idea, que dicha decisidn no deberia descansar unicamente en el
desarrollo de DVA, sino en un concepto mas amplio e integral del proceso de

toma de decisiones 30131143,

D) FASE DE PLANIFICACION DE LAS DECISONES S ANITARIAS (1995-
2000)

A raiz de un Proyecto de Investigacién del Hasting Center, un grupo de
prestigiosos bioeticistas norteamericanos, comenzaron a reunirse en
septiembre de 1993, para reflexionar y deliberar sobre el papel que tenia y
deberia realmente tener el testamento vital, en la toma de decisiones clinicas.
Tras los resultados obtenidos, tanto del estudio SUPPORT, como de la ley
PSDA, se vio la necesidad de reorientar toda la estrategia de implementacion

del testamento vital>'?412,
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En 1997, Landry y cols. Compararon la respuesta en la cumplimentacién de
DVA, entre dos grupos de 93 pacientes de una consulta ambulatoria, donde a
uno le enviaron materiales escritos informando acerca de los DVA y al otro
grupo ademas del material, participd en una sesién interactiva de 1hora.
Vieron, que al mes de la intervencion, habia incrementado significativamente la

cumplimentacion de DVA en el segundo grupo'°.

Sin embargo, otro estudio llevado a cabo por Heffner y Barbieri, a 284
pacientes de rehabilitacion cardiopulmonar, no mostré diferencias significativas

entre los dos grupos.

En 1999, Browns y cols. Desarrollaron un ensayo clinico en 1302 pacientes
mayores de 75 afos, donde compararon también dos grupos: a uno le
enviaban folletos informativos sobre los DVA, y al otro ademas un video.
Ambas estrategias aumentaron la cumplimentacién del DVA, pero no hubo

diferencias significativas.

En 1998 se introduce por primera vez, el término Advance Care Planning o
Planificacion Anticipada de las Decisiones Sanitarias, donde las estrategias de
actuaciéon se centraban, en amplios procesos de comunicacion entre
profesionales, pacientes y familiares, que ayudaran a mejorar la calidad moral
de las decisiones al final de la vida, siendo el DVA, la herramienta para dejarlo

plasmado™3*"¥1,
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Durante ese afo se dan a conocer los resultados del programa Respecting
Choices, del Condado de La Crosse (Winscosin). Dicho proyecto comenzé a
desarrollarse durante 1991, centrando las estrategias de actuacion sobre la
comunidad y la sociedad civil, no sélo sobre los Centros Sanitarios.
Consiguieron que el 85% de los residentes mayores de 18 afios que habian
fallecido durante 1995-1996, tuvieran firmado una directriz anticipada en su

historia clinica, y que en el 98% de los casos, se respetara®'**'*,

En 1998, Meter Singer, médico y bioeticista canadiense de la Universidad de
Toronto, comienza a utilizar la metodologia cualitativa, para el desarrollo
conceptual del testamento vital, creando las primeras pautas de actuacion, en

base a la planificacion anticipada™".

Linda L. Emanuel, siguiendo ésa linea, crea un modelo que consiste en restar
importancia a los aspectos burocraticos y al papel escrito, dando énfasis en el
proceso de la planificacidén de cuidados al final de la vida. Esta propuesta forma
parte de un ambicioso proyecto de formacion continuada de profesionales
sanitarios sobre atencion al final de la vida que se lleva a cabo en EE.UU™.

Proyecto EPEC (Proyect to Educate Physicians on End-of-life Care), una
iniciativa del instituto de ética de la AMA (American Medical Association), para
educar a los profesionales sanitarios sobre la atencidén sanitaria al final de la
vida, por medio de un curso, que combina mddulos presenciales y virtuales,
englobando todos los aspectos de la atencion sanitaria (técnicos, psicologicos,

éticos y espirituales)®'?,
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En Canada surge una iniciativa liderada por DW Molloy y GH Guyatt para
mejorar la cumplimentacion de los DVA por parte de los ancianos, tanto en
residencias como en atenciéon domiciliaria a través del programa Let Me

Decide*.

Otra iniciativa que se desarrollé a partir del programa Respecting Choices de
La Crosse es Life Planning 2000 para mejorar la toma de decisiones en los
cuidados al final de la vida. En 2003 surgen otros programas para la toma de
decisiones como el Do It Your Way en pacientes mentalmente enfermos, el
FOOTPRINTS para nifios y el Living Well Interview para ayudar a los
profesionales a analizar los valores de los pacientes y poderlos incorporar en
las futuras decisiones sobre los cuidados que van a requerir al final de sus

vidas'8.

En 2004 se desarrolla un proceso administrativo Physicians Order for Life
Sustaining Treatment ( POLST), usado principalmente en Oregon, debido a que
los tratamientos que elegian los pacientes al final de su vida, a menudo no
quedaban registrados en la historia clinica, tenian dificil acceso o eran pasados
por alto por los profesionales sanitarios. Por tanto se desarrollaron dichas
ordenes médicas para mejorar la transmision de los deseos de los pacientes al

final de sus vidas entre los distintos profesionales y niveles asistenciales'.

Entre 2004-2005 se desarrollé otra iniciativa (estudio realizado por Briggs,
Kirchhofes, Song y cols). Es un centro de planificacion anticipada para

pacientes cronicos Patient-Centred Advance Care Planning ( PC-ACP).
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Combina por un lado Living Well Interview con dos modelos recientes para la
toma de decisiones (interactivo y representativo) y también incorpora una
escala para medir la calidad de las decisiones al final de la vida Decisional

Conflict Scale (DCS)".

Desde entonces en los EEUU todos los hospitales, residencias de la
tercera edad, etc., tienen la obligacion legal de desarrollar directrices escritas
en relacion con los DVA y de educar a los profesionales sanitarios (PS) sobre
la cuestion, asi como de preguntar a los pacientes en el momento del ingreso si

han redactado su DVA y de informarles del derecho que tienen a hacerlo®'*’.

E) FASE SOCIALY COMUNITARIA: MEJORADE LACALIDADENL A
ATENCION AL FINAL DE LA VIDA (SIGLO XXI)

Desde el 2000, se abre paso, a una nueva etapa tanto en el ambito clinico,
como legislativo y judicial. El desarrollo de los cuidados paliativos, como mejora
de la calidad de vida en los procesos al final de la vida, han generado una
nueva orientacion de la planificacion anticipada en un sentido mas social y

comunitario®124125.147
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2.4.2 ESPANA Y COMUNIDADES AUTONOMAS
A) FASE PRELEGISLATIVA (década de los 80-90)

En 1986, a través de la Ley General de Sanidad, como se sefalo
anteriormente, se reconoce el derecho de los pacientes a la informacion, y la
Asociacion Derecho a Morir Dignamente (DMD), publican su Testamento
vital/Voluntades Anticipadas, solicitando el respeto de la opinion del
demandante sobe su cuerpo’?.

3

La Iglesia Catdlica™® en 1989, publica su Testamento Vital, como medio al

tratamiento paliativo, pare evitar el sufrimiento.

Diego Gracia®®, en 1991, proponia la inclusién en la historia clinica, de un

testamento vital, un poder de representacion y daba formularios de ejemplo.

En 1996, los Testigos de Jehova'™* publican su “Directriz o exoneracion
médica preliminar” donde se rechazan las transfusiones sanguineas y

hemoderivados, por sus fundamentos religiosos.

B) FASE LEGISLATIVA (A partir del 2000)

Es a partir del Convenio de Oviedo en 1997, cuando se regula la primera

normativa espafiola®’.

El “Convenio para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser

humano con respecto a las aplicaciones de la histologia y la medicina”, entra
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en vigor el 1 de enero de 2000, comenzando el desarrollo legislativo de los

DVA, en las distintas comunidades.

La primera es Catalufia'®, a la que posteriormente seguirian Galicia,

Extremadura, Madrid...

El 14 de noviembre de 2002, se aprueba la Ley 41/2002 de Autonomia del
Paciente. Dicha ley Estatal de caracter basico, entré en vigor el 16 de mayo de
2003, y es la primera que recoge positivamente los derechos y obligaciones en
materia de informacion y documentacion clinica. Define las Instrucciones

Previas®.

En 2005, la Ley de Ordenacion de las profesiones sanitarias, convierte en
deber profesional estricto, el respeto de las decisiones de los pacientes en los

términos establecidos por la Ley Basica®*'%°.

El 2 de febrero de 2007, se regula el Registro Nacional de Instrucciones
Previas y el correspondiente fichero automatizado de datos de caracter
general, a través del Real Decreto 124/2007, a fin de asegurar la eficacia en

todo el territorio espafiol, de las Instrucciones Previas'°.

En 2011, el estado promulga el anteproyecto de Ley de muerte digna y

cuidados paliativos. Se prevé su aprobacién para finales de este afio’ 2.
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En el &mbito autondmico'?®:

» ANDALUCIA
- Ley 2/1998, de 15 de Junio, de Salud de Andalucia (Art.6)

- Ley 5/2003, de 9 de Octubre, de Declaracion de Voluntad Vital

Anticipada.

- Decreto 238/2004, de 18 de mayo, por el que se regula el Registro de

Voluntades Vitales Anticipadas de Andalucia.

- Ley 2/2010 de Derechos y Garantias de la Dignidad de las Personas en

el Proceso de Muerte.

» ARAGON
- Ley 6/2002, de 15 de Abril, de Salud de Aragon (Art.9,15)

- Decreto 100/2003, de 6 de mayo, del Gobierno de Aragén, por el que se
aprueba el reglamento de organizacién y funcionamiento del Registro de

voluntades Anticipadas.

- Ley 10/2011 de Derechos y Garantias de la Dignidad de las Personas en

el Proceso de la muerte y el morir.

> ASTURIAS

- Ley 1/1992, de 2 de julio, del Servicio de Salud del Principado de

Asturias.

> BALEARES

Ley 5/2003, de 4 de abril, de Salud de llles Baleares
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- Ley 1/2006 de 3 marzo, de Voluntades Anticipadas

» CANARIAS
- Ley 11/1994, de 26 de julio, de Ordenacion Sanitaria de Canarias

- Decreto 13/2006, de 8 de febrero, por el que se regulan las
manifestaciones anticipadas de voluntad en el ambito sanitario y la
creacion del correspondiente registro.

» CANTABRIA

- Ley 7/2002, de 10 de diciembre, de Ordenacién Sanitaria de Cantabria.

- Decreto 139/2004, de 5 de diciembre, por el que se crea y se regula el

registro de Voluntades Previas de Cantabria.

» CASTILLA-LA MANCHA

- Ley 8/2000, de 30 de noviembre, de Ordenacion Sanitaria de Castilla La

Mancha.

- Ley 6/2005, de 7 de julio, sobre la declaracion de voluntades anticipadas

en materia de la propia salud.

- Decreto 15/2006, de 21 de febrero de registro de Voluntades

Anticipadas.

> CASTILLA Y LEON

- Ley 8/2003, de 8 de abril, sobre derechos y deberes de las personas en

relacién con su salud
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- Orden San/687/2006, de 19 de abril por la que se procedia a la creacion
del fichero automatizado con datos de caracter personal que

correspondia al Registro de Instrucciones Previas.

- Decreto 30/2007, de 22 de marzo, por el que se regula el documento de
Instrucciones Previas en el ambito sanitario y se crea el Registro de

Instrucciones Previas de Castilla y Ledn.

> CATALUNA

- Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de informacion
concerniente a la salud y a la autonomia del paciente, y a la

documentacion clinica.

- Decreto 175/2002, de 25 de junio, por el que se regula el registro de

voluntades anticipadas.

» COMUNIDAD VALENCIANA

- Ley 1/2003, de 28 de enero, de derechos e informacién al paciente en la

Comunidad Valenciana.

- Decreto 168/2004, de 10 de septiembre, del Consell de la Generalitat,
por el que se regula el Documento de Voluntades Anticipadas de la

Comunidad Valenciana.

- Orden de 25 de febrero de 2005, de la Conselleria de Sanidad, de
desarrollo del Decreto 168/2004, de 10 de septiembre, del Consell de la
Generalitat, por el que se regula el Documento de Voluntades
Anticipadas y se crea el Registro Centralizado de Voluntades

Anticipadas.
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» EXTREMADURA
- Ley 10/2001, de 28 de junio, de salud de Extremadura.
- Ley 3/2005, de 8 de julio, de informacion sanitaria y autonomia del
paciente.
» GALICIA

- Ley 3/2001, de 28 de mayo, reguladora del consentimiento informado y

la historia clinica.

- Ley 3/2005, de 7 de marzo, de modificacion de la Ley 3/2001, de 28 de
mayo, reguladora del consentimiento informado y de la historia clinica de

los pacientes.

» LA RIOJA
- Ley 2/2002, de 2 de diciembre, de Salud de la Rioja.
- Ley 9/2005, de 30 de septiembre, reguladora del documento de
instrucciones previas en el ambito de la sanidad
» MADRID

- Ley 12/2001, de 21 de diciembre, de Ordenacion Sanitaria de la

Comunidad de Madrid.

- Ley 3/2005, de 23 de mayo, por la que se regula el ejercicio del derecho
a formular instrucciones previas en el ambito sanitario y se crea el

registro correspondiente.

- Decreto 101/2006, de 16 de noviembre, por el que se regula el Registro

de Instrucciones Previas de la Comunidad de Madrid.
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» MURCIA
- Ley 4/1994, de 26 de julio, de Salud de la Regién de Murcia.
- Decreto 80/2005, de 8 de julio, por el que se aprueba el reglamento de
Instrucciones Previas y su Registro.
» NAVARRA

- Ley Foral 11/2002, de 6 de mayo, sobre los derechos del paciente a las

voluntades anticipadas, a ala informacién y a la documentacién clinica.

- Ley Foral 29/2003, de 4 de abril, por la que se modifica parcialmente la
Ley Foral 11/2002, de 6 de mayo, sobre los derechos del paciente a las

voluntades anticipadas, a la informacion y la documentacion clinica.
- Ley Foral 8/2011, de Derechos y Garantias de la dignidad de la persona
en el proceso de la muerte.
» PAIS VASCO

- Ley 7/2002, de 12 de diciembre, de las voluntades anticipadas en el

ambito de la salud.

- Decreto 270/2003, de 4 de noviembre, por el que se crea y regula el

Registro Vasco de Voluntades Anticipadas.
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C) FASE DE IMPLEMENTACION (2000- 2010)

Actualmente, la situacion que hay en Espafia, es muy similar a la de principio
de los afnos 90 de EEUU: gran desarrollo normativo de las IP, pero
implantacion real muy poca, con el riesgo de cometer los mismos errores, al
intentar burocratizar y enfocar los documentos, como eje principal de nuestras
acciones, olvidando, que sin comunicacion, entre las distintas partes, se corre
el riesgo de no respetar los deseos del paciente, pudiendo vulnerar su
dignidad3‘119’124‘125.

Los estudios existentes sobre el uso y opinion de los DVA, son muy escasos.

El realizado por Solsona'® y cols. en el afio 2003, en una unidad de cuidados
intensivos, con una muestra de 80 pacientes ingresados, refleja que ningun
paciente habia redactado un DVA, y sélo un 12% habian designado

verbalmente un representante para la toma de decisiones.

El estudio desarrollado por Santos de Unamuno'® en el mismo afio, realizé
una encuesta a 132 usuarios de un Centro de Salud, habiendo sido informados
de forma escrita sobre el DVA, muestra que un 40% de los encuestados
estarian dispuestos a cumplimentar un DVA, otro 40% lo creia posible, aunque
no seguro. El 32% apuntaba que habia hablado claramente con su familia,

sobre los cuidados al final de la vida, y el 31% de forma superficial.

Otro estudio, explora la opinién de los ancianos sobre el uso del TV, cuyos
resultados fueron: Los mayores prefieren la planificacion anticipada de las

decisiones al TV; la opinion sobre el TV esta influenciada por la vivencia
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singular de otros eventos en el final de la vida, como la dependencia o las
enfermedades crénicas; dan un papel importante a la familia; y quieren decidir

sobre su propia vida, pero “sin papeles escritos™.

El estudio de Abad y Cols™°, investiga la opinién de los profesionales que
cuidan a los mayores, principalmente en relacion a la aplicaciéon del TV. Los
resultados obtenidos, distinguen dos grandes grupos, el que reconoce al propio
individuo como el que debe decidir sobre si mismo, y una practica extendida de
que es la familia la que realmente lo hace. Para los profesionales, la familia

sustenta un poder excesivo, sobre la toma de decisiones de los mayores.

Zabala Blanco y Diaz Ruiz'®*, hacen unas reflexiones sobre el desarrollo y
utilidad de las IP, donde sefialan que el 1 de enero de 2009, habia registradas
en toda Espafa 57.132 DVA, siendo Andalucia la comunidad mayoritaria y
Extremadura la que menos registros tenia. Supone el 0,12% de la poblacién
espafola. Senalando la necesidad de hacer una difusion social, clara y flexible,
de las IP, qué son y para qué sirven. Como fruto de un proceso de maduracién
personal, donde los profesionales sanitarios, son fundamentales, para fomentar
la utilizacion de estos documentos, mejorando la relacién profesionales-
paciente y fortaleciendo la confianza. Para ello, apuntan que es necesario,
informar a los profesionales sobre todo lo concerniente a las IP, y en concreto
sobre la planificacion anticipada, formando de manera especifica en todo lo

concerniente a técnicas y habilidades de como afrontar la muerte.
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D) FASE DE PLANIFICACION DE LAS DECISONES SANITARIAS (futuro)
La implantacion de la planificacion anticipada, requiere 2 condiciones:

1. Conocer como viven los espafoles la posibilidad de la muerte, cobmo
desean ser tratados en esos momentos finales, qué valores desean
que se respeten, como quieren que se impliquen los profesionales
sanitarios, sus familiares y sus representantes en la toma de
decisiones clinicas cuando ellos no sean capaces de decidir®'"%1%4,

2.  Rehumanizar el proceso de la muerte, y todo lo concerniente a ella. A
partir de los profesionales sanitarios, quienes tienen primero que
aceptarla como principio inherente a la vida, para luego poder hablar,
plantear, informar, ayudar y orientar a la poblacién®'%>'%.

Dicha implantacion es imposible sin estas dos condiciones, lo que requiere
una mejora paralela de la relacion clinica y su aplicacion, siempre desde el

prisma del respeto a la dignidad y valores de la persona®'?*'%,

Las estrategias que han producido mejoras espectaculares en EEUU, y por
tanto, las que deberiamos utilizar, ya no son las didacticas (la informacién se
entregaba en consulta clinica o por correo), si no las interactivas (posibilidad de
que los participantes puedan plantear preguntas o recibir asistencia para

rellenar los formularios). A partir de la formacion previa de los profesionales'®*.

Con respecto al profesional que deberia coordinar la puesta en marcha,
parece que es la enfermeria quién tiene una mejor posicion para iniciar un
proceso amplio de comunicacion en la perspectiva de la planificacion

anticipada®'"°.
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2.4.2.1Comunidad de Madrid

%1 el ejercicio del derecho a formular instrucciones previas

La ley que regula
en el ambito sanitario y se crea el registro correspondiente en la Comunidad de
Madrid es la Ley 3/2005.

Se compone de 12 articulos’®:

Art.1: Objeto

Regulacion dentro de la comunidad, el derecho de los ciudadanos a formular
IP, y creaciéon de un registro especifico.

Art.2: Definicion

Cuando una persona manifiesta anticipadamente su voluntad sobre el cuidado,
tratamiento, destino de 6rganos y su cuerpo, cuando no pueda expresarlo por
Si mismo.

Art.3: Garantias

El equipo sanitario, y todas las personas que atienden al paciente, respetaran
las IP

La Administracién Sanitaria garantizara el cumplimiento de las IP, como
forma de expresar la voluntad del paciente.

Art.4: Requisitos de Capacidad
- Mayoria de edad (Soélo Navarra contempla a mayores de 16)
- Capaz (sin incapacitacion judicial)
- Libre (sin coaccién, manifestando la declaracion de voluntad)
Art.5: Requisitos formales
- Siempre por escrito
- ldentificacion del declarante: Nombre, DNI, fecha y lugar de

otorgamiento.(notario, administracion 6 3 testigos)
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Art.6: Contenido del documento
- Cuidados y tratamientos de la salud
- Destino del cuerpo y los érganos
- Voluntad de no ser informados
- Designar interlocutores con el médico
- Voluntad de estar acompafiados en la intimidad en los momentos
cercanos al exitus.
- Voluntad de que los acompanantes reciban el trato apropiado a las
circunstancias.
Art.7: Modificacién del documento
- Siempre por escrito (modificacion, revocacion o sustitucion)
- Sila persona es capaz, prevalece su voluntad al documento.
Art. 8: Destinatario del documento, y destino del documento
- Médico responsable de prestar la asistencia al paciente y cumplir sus IP
- Sera incorporado en un lugar visible de la Historia Clinica.
Art.9: Deber de guardar secreto
- Todos los empleados publicos y profesionales sanitarios.
Art.10: Designacion de representantes
- Posibilidad de designar a uno o varios representantes, como interlocutor
entre el equipo sanitario.
Art.11: Limites de las IP
- Contrarios al ordenamiento juridico, a la lex artis y a su patologia.
Art.12: Registro de IP

- Inscripcion voluntaria, teniendo acceso todos los centros sanitarios.

Ultimas Voluntades Pagina
146



3. PAPEL DE LOS
PROFESIONALES
SANITARIOS EN

LA TOMA DE
DECISIONES
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3. PAPEL DE LOS PROFESIONALES SANITARIOS, EN

LA TOMA DE DECISIONES

Ante el gran desconocimiento de la poblacién con respecto a los documentos
de IP o DVA, y sobre todo la planificacion anticipada de las decisiones, los
profesionales sanitarios deben crear conciencia de la importancia de planificar
que cuidados se desean recibir ante una situacion de incapacidad, y la
importancia de rellenar y firmar el instrumento, como garantia de los cuidados

Consensuad033,1 19,137,142,151 .

Los profesionales se deben comprometer a ayudar a las personas tanto en la
redaccion del documento, como en el registro y especialmente en asegurar su

respeto y Cump”miento3,119,137,151 )

Para ello, es necesario formacion teorica y entrenamiento practico, para asi
adquirir las habilidades necesarias, en materia de como afrontar la muerte,
como plantearselo a los pacientes, y como por medio de grandes procesos de
comunicacion, podemos consensuar entre paciente, familia y profesionales, un
plan de cuidados especifico en funcion de la escala de valores, creencias y el
proyecto vital de la persona. Los profesionales deberan ser competentes en el

campo de las ultimas voluntades®'*? .
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Se requerira por tanto, no so6lo un cambio a nivel de post-grado, con
programas de formacién especificos, si no que desde las Facultades de
Medicina y las Escuelas de Enfermeria, se adquieran los conocimientos,
habilidades y actitudes necesarias, para ayudar a los demas a vivir su duelo, y

todo lo concerniente a temas de muerte'?.

Es importante que los profesionales ademas, reciban el apoyo de las

instituciones, para poder llevarlo a cabo. (3,119,142)
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3.1 COMPETENCIAS DE LOS PROFESIONALES SANITARIOS

Los nuevos planes de estudios del Espacio Europeo Superior (EEES) incluyen

ya las competencias como objetivos para poder obtener un titulo.

+ Definicién:

Se entiende por Competencia: “la capacidad de responder con éxito a las
exigencias personales y sociales que nos plantea una actividad o una tarea
cualquiera en el contexto del ejercicio profesional. Comporta dimensiones tanto
de tipo cognitivo como no cognitivo. Una competencia es una especie de
conocimiento complejo que siempre se ejerce en un contexto de una manera
eficiente. Las tres grandes dimensiones que configuran una competencia
cualquiera son: saber (conocimiento), saber hacer (habilidades) y ser

(actitudes)”. Rué'®? 2005

. Componentes:

Los componentes de las competencias segun Pereda y Berrocal seran:
> Saber: conocimientos necesarios para ejercer su profesion.

> Saber Hacer: saber aplicar los conocimientos a los problemas

concretos. (habilidades o destrezas)

> Saber Estar: Comportamiento del trabajador segun las normas y
cultura de la organizacién a la cual pertenece. (valores y

actitudes)

> Querer Hacer: Motivacion para querer realizar su trabajo,

buscando la mayor excelencia.
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Se valorara siempre de manera integral, y contando con otro componente,
que aunque no forme parte de las competencias, es fundamental para que se

lleven a cabo'®3,

» Poder Hacer: Disponer de los medios y recursos necesarios para

realizar la actividad.

Le Boterf'® sefala, que existen diferentes formas de ser competente en
funcién del problema que haya que solucionar, dependera de la persona.
También afirma que las competencias pueden ser el resultado de la
cooperacion y sinergia de competencias individuales, pudiendo ser colectivas.

Otros autores'®®1%6:1%7

proponen saber desaprender, (adquirir nuevos
conocimientos, habilidades o actitudes, desde diferentes perspectivas a un
problema o situacion) y saber transferir (capacidad de comunicar, colaborar y
aplicar en otros ambitos lo aprendido) como capacidad para adaptar la

competencia a cualquier contexto, siendo capaces de resolver cualquier

situacion compleja.

+ Clasificacién:
Segun el espacio Europeo Superior de Educacion Superior, el proyecto

Tuning clasifica las competencias en'*®;

> Genéricas o Transversales: Materias comunes a todas las
titulaciones, pero con diferencias entre ellas. Donde se

diferencian 3 tipos:
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- Competencias Instrumentales: Habilidades cognoscitivas, capacidades
metodoldgicas, destrezas linglisticas y tecnoldgicas.

- Competencias Interpersonales: Habilidades sociales (interaccion y
cooperacioén social)

- Competencias Sistémicas: Combinacién de comprension, sensibilidad y
conocimientos, habiendo adquirido previamente competencias

instrumentales e interpersonales.

>Especificas o Longitudinales: Relacionadas con disciplinas

concretas, orientadas a la consecucion de un perfil especifico.

El Real Decreto 1393/2007 sefiala con respecto a la adquisicion de
competencias'®: “Los planes de estudios conducentes a la obtencién de un
titulo deberan, por tanto, tener en el centro de sus objetivos la adquisicion de
competencias por parte de los estudiantes, ampliando, sin excluir, el tradicional
enfoque basado en contenidos y horas lectivas”, “Se debe hacer énfasis en los
meétodos de aprendizaje de dichas competencias asi como en los

procedimientos para evaluar su adquisicidon Competencias generales y
especificas que los estudiantes deben adquirir durante sus estudios, y que

sean exigibles para otorgar el titulo”.

Actualmente todas las universidades tienen implantado en sus planes de
estudio el disefio por competencias. Dichas competencias estan definidas por
el marco del EEES, la normativa general que regula los estudios universitarios
a nivel nacional (RD 1393/2007 y el RD 861/2010), y el Libro Blanco y lo Orden

Ministeria|159,160,161,162,163
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Los libros blancos fueron propuestos por la Agencia Nacional de evaluacion
de Calidad y Acreditacion (ANECA), para disenar las nuevas titulaciones de

grado164,165

El libro Blanco de Medicina, recoge 23 competencias genéricas, partiendo del
proyecto Tuning y establece 7 grupos de un total de 34 competencias

especificas'®.

3.1.1 COMPETENCIAS GENERICAS DE LOS MEDICOS:

v" Instrumentales
1. Capacidad de analisis y sintesis
2. Capacidad de organizacion y planificacion
3. Comunicacion oral y escrita en la lengua nativa
4. Conocimiento de una lengua extranjera
5. Conocimientos de informatica relativos al ambito de estudio
6. Capacidad de gestién de la informacién
7. Resolucion de problemas

8. Toma de decisiones

v' Personales
9. Trabajo en equipo
10. Trabajo en un equipo de caracter interdisciplinar
11. Trabajo en un contexto internacional
12. Habilidades en las relaciones interpersonales

13. Reconocimiento a la diversidad y la multiculturalidad
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14. Razonamiento critico

15. Compromiso ético

v Sistémicas
16. Aprendizaje autbnomo
17. Adaptacion a nuevas situaciones
18. Creatividad
19. Liderazgo
20. Conocimiento de otras culturas y costumbres
21. Iniciativa y espiritu emprendedor
22. Motivacién por la calidad

23. Sensibilidad hacia temas medioambientales

3.1.2 COMPETENCIAS ESPECIFICAS DE LOS MEDICOS:

v" Grupo |: Valores profesionales, actitudes, comportamientos y ética
1. Reconocer los elementos esenciales de la profesion médica, incluyendo los
principios éticos y las responsabilidades legales.
2. Comprender la importancia de tales principios para el beneficio del paciente,
de la sociedad y la profesion, con especial atencion al secreto profesional
3. Saber aplicar el principio de justicia social a la practica profesional
4. Desarrollar la practica profesional con respeto a la autonomia del paciente, a
sus creencias y cultura.
5. Reconocer las propias limitaciones y la necesidad de mantener y actualizar

su competencia profesional.
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6. Desarrollar la practica profesional con respeto a otros profesionales de la

salud.

v" Grupo ll: Fundamentos cientificos de la medicina
7. Comprender y reconocer la estructura y funciéon normal del cuerpo humano,
a nivel molecular, celular, tisular, organico y de sistemas, en las distintas
etapas de la vida.
8. Reconocer las bases de la conducta humana normal y sus alteraciones.
9. Comprender y reconocer los efectos, mecanismos y manifestaciones de la
enfermedad sobre la estructura y funcién del cuerpo humano.
10. Comprender y reconocer los agentes causantes y factores de riesgo que
determinan los estados de salud y el desarrollo de la enfermedad.
11. Comprender y reconocer los efectos del crecimiento, el desarrollo y el
envejecimiento sobre el individuo y su entorno social.
12. Comprender, los fundamentos de accion, indicaciones y eficacia de las

intervenciones terapéuticas, basandose en la evidencia cientifica disponible.

v" Grupo lll: Habilidades Clinicas
13. Obtener y elaborar una historia clinica que contenga toda la informacion
relevante.
14. Realizar un examen fisico y una valoraciéon mental.
15. Tener capacidad para elaborar un juicio diagnéstico inicial y establecer una
estrategia diagndstica razonada.
16. Reconocer y tratar las situaciones que ponen la vida en peligro inmediato, y

aquellas otras que exigen atencién inmediata.
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17. Establecer el diagnédstico, prondstico y tratamiento aplicando los principios
basados en la mejor informacion posible.

18. Indicar la terapéutica mas adecuada de los procesos agudos y cronicos
mas prevalentes, asi como de los enfermos en fase terminal.

19. Plantear y proponer las medidas preventivas adecuadas a cada situacién

clinica.

v" Grupo IV: Habilidades de Comunicacién
20. Escuchar con atencion, obtener y sintetizar informacion pertinente acerca
de los problemas que aquejan al enfermo, y comprender el contenido de esta
informacion.
21. Redactar historias clinicas y otros registros médicos de forma comprensible
a terceros.
22. Comunicarse de modo efectivo y claro, tanto de forma oral como escrita
con los pacientes, los familiares, los medios de comunicacion y otros
profesionales.
23. Establecer una buena comunicacién interpersonal, que capacite para
dirigirse con eficiencia y empatia a los pacientes, a los familiares, medios de

comunicacion y otros profesionales.
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v" Grupo V: Salud Publica y sistemas de Salud
24. Reconocer los determinantes de la salud en la poblacion, tanto los
genéticos como los dependientes del estilo de vida, demograficos, ambientales,
sociales, econémicos, psicologicos y culturales.
25. Asumir su papel en las acciones de prevenciéon y proteccion ante
enfermedades, lesiones o0 accidentes y mantenimiento y promocion de la salud,
tanto a nivel individual como comunitario.
26. Reconocer su papel en equipos multiprofesionales, asumiendo el liderazgo
cuando sea apropiado, tanto para el suministro de cuidados de la salud, como
en las intervenciones para la promocion de la salud.
27. Obtener y utilizar datos epidemiolégicos y valorar tendencias y riesgos para
la toma de decisiones sobre salud.
28. Conocer las organizaciones internacionales de salud, y los entornos vy

condicionantes de los diferentes sistemas de salud.

v" Grupo VI: Manejo de la Informacién
29. Conocer, valorar criticamente y saber utilizar las fuentes de informacién
clinica y biomédica para obtener, organizar, interpretar y comunicar la
informacion cientifica y sanitaria.
30. Saber utilizar las tecnologias de la informacién y la comunicacion en las
actividades clinicas, terapéuticas, preventivas y de investigacion.
31. Mantener y utilizar los registros con informacion del paciente para su

posterior analisis, preservando la confidencialidad de los datos.
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v" Grupo VII: Analisis Critico e Investigacion
32. Tener, en la actividad profesional, un punto de vista critico, creativo, con
escepticismo constructivo y orientado a la investigacion.
33. Comprender la importancia y las limitaciones del pensamiento cientifico en
el estudio, la prevencion y el manejo de las enfermedades.
34. Ser capaz de formular hipotesis, recolectar y valorar de forma critica la

informacion para la resolucion de problemas, siguiendo el método cientifico.

3.1.3 COMPETENCIAS MEDICAS RELACIONADAS CON

ULTIMAS VOLUNTADES:

A partir de las competencias generales y especificas del libro blanco y las
recomendaciones de los Colegios de Enfermeria y Medicina, junto con la del
grupo de bioética de la SEMYCIUC, las competencias de medicina en ultimas

voluntades seran las siguientes.

> Médico Intensivista

- El papel principal en el proceso de la planificacion anticipada,
normalmente, es de receptor del documento de IP, puesto que todo el
proceso de comunicacion y consenso entre las distintas partes, sobre
cuales seran las medidas, técnicas o cuidados a aplicar si el enfermo
esta en situacion de incapacidad, es realizado antes de que el paciente
esté ingresado en wuna unidad de cuidados intensivos®. Como

consecuencia, de las particularidades de la asistencia del enfermo
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critico, y el habito que tienen los profesionales, en el manejo de los
conflictos al final de la vida'*?.

- Por tanto, su principal deber (obligacién) sera tomar en cuenta para la
toma de decisiones, tanto al representante legal o familia del paciente,

cémo al documento de IP o DVA®'#2,

- Sera necesario que cada paciente que ingrese en una unidad de
cuidados intensivos, se valore la posibilidad de que posea dicho
documento, y se acceda al registro correspondiente, para solicitar el

documento. Afiadiéndolo siempre, en la historia clinica del enfermo®.

- No obstante, pueden darse ocasiones, que el paciente desconozca todo
este proceso, y sea desde la UCI donde se inicie. Por tanto, el médico
responsable del paciente asumira la responsabilidad, de informar,
orientar y ayudar tanto al paciente como a la familia, de cuales son las
posibles complicaciones y posibilidades terapéuticas a su patologia,
para que éste pueda decidir libremente, sobre los cuidados que desea

sean aplicados en caso de incapacidad®'*%.

- Para ello sera imprescindible una formacién especifica en la materia'?.

El libro Blanco de Enfermeria, recoge 30 competencias genéricas,

tomando el proyecto Tuning como referencia y 40 competencias

especificas, clasificadas en 6 grupos'®°.

Ultimas Voluntades Pagina
160



3.1.4 COMPETENCIAS GENERICAS DE LAS ENFERMERAS

1. Capacidad de analisis y sintesis

N

. Capacidad de aplicar los conocimientos en la practica
3. Planificacion y gestion de tiempo

4. Conocimientos generales basicos del area de estudio
5. Conocimientos basicos de la profesion

6. Comunicacioén oral y escrita en lengua materna

7. Conocimientos de una segunda lengua

8. Habilidades basicas de manejo de ordenadores

9. Habilidades de investigacién

10.Capacidad de aprender

11.Habilidades de gestion informatica (buscar y analizar)
12.Capacidad critica y autocritica

13.Capacidad para adaptarse a nuevas situaciones
14.Capacidad para generar nuevas ideas (creatividad)
15.Resolucion de problemas

16.Toma de decisiones

17.Trabajo en equipo

18.Habilidades interpersonales

19.Liderazgo

20.Capacidad para trabajar en un equipo interdisciplinar
21.Capacidad para comunicarse con personas no expertas en la materia
22.Apreciacioén de la diversidad y la multiculturalidad
23.Habilidad para trabajar en contexto internacional

24.Conocimiento de otras culturas y sus costumbres
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25.Habilidad para trabajo auténomo
26.Disefio y gestion de proyectos
27.Iniciativa y espiritu emprendedor
28.Compromiso ético
29.Preocupacion por calidad

30. Motivacion

3.1.5 COMPETENCIAS ESPECIFICAS DE LAS ENFERMERAS

» Grupo |: Competencias asociadas con valores profesionales
(respeto de los DDHH, costumbres, creencias de la persona) y el papel
de la enf ermera (profesionalidad y responsabilidad en actividades
auténomas e interdependientes).

1. Capacidad para trabajar en un contexto profesional, ético y de cddigos
reguladores y legales, reconociendo y respondiendo a dilemas y temas éticos
morales en la practica diaria.

2. Capacidad para trabajar de una manera holistica, tolerante, sin
enjuiciamientos, cuidadosa y sensible, asegurando que los derechos, creencias
y deseos de los diferentes individuos o grupos no se vean comprometidos.

3. Capacidad para educar, facilitar, apoyar y animar la salud, el bienestar y el
confort de las poblaciones, comunidades, grupos e individuos cuyas vidas
estan afectadas por la mala salud, sufrimiento, enfermedad, incapacidad o
muerte.

4. Capacidad para reconocer los diversos roles, responsabilidades y funciones

de una enfermera.
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5. Capacidad para ajustar su papel con el objeto de responder efectivamente a
las necesidades de la poblacion o los pacientes. Cuando sea necesario y
apropiado, ser capaz de desafiar los sistemas vigentes para cubrir las
necesidades de la poblacion y los pacientes.

6. Capacidad para aceptar la responsabilidad de su propio aprendizaje y
desarrollo profesional, utilizando la evaluacion como el medio para reflejar y

mejorar su actuacion y aumentar la calidad de los servicios prestados.

» Grupo ll: Competencias relacionadas con la practica enfermeray la
toma de decisiones. Formacion continuada

1. Capacidad para emprender valoraciones exhaustivas y sistematicas
utilizando las herramientas y marcos adecuados para el paciente, teniendo en
cuenta los factores fisicos, sociales, culturales, psicolégicos, espirituales vy
ambientales relevantes.
2. Capacidad para reconocer e interpretar signos normales o cambiantes de
salud-mala salud, sufrimiento, incapacidad de la persona (valoracion vy
diagndstico)
3. Capacidad para responder a las necesidades del paciente planificando,
prestando servicios y evaluando los programas individualizados mas
apropiados de atencidn junto al paciente, sus cuidadores y familias y otros
trabajadores sanitarios o sociales.
4. Capacidad para cuestionar, evaluar, interpretar y sintetizar criticamente un

abanico de informacion y fuentes de datos que faciliten la eleccion del paciente.
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5. Capacidad para hacer valer los juicios clinicos para asegurar que se
alcanzan los estandares de calidad y que la practica estd basada en la

evidencia.

» Grupo lll: Competencias para proporcionar unos cuidados 6ptimos,
utilizando  adecuadamente habilidades, intervenciones y
actividades. Educacién sanitaria, promocion de la salud.

1. Capacidad para mantener la dignidad, privacidad y confidencialidad del
paciente

2. Capacidad para poner en practica principios de salud y seguridad, incluidos
la movilizacion y manejo del paciente, control de infecciones, primeros auxilios
basicos y procedimientos de emergencia

3. Capacidad para administrar son seguridad farmacos y otras terapias.

4. Capacidad para considerar los cuidados emocionales, fisicos y personales,
incluyendo satisfacer las necesidades de confort, nutricion e higiene personal y
permitir el mantenimiento de las actividades cotidianas.

5. Capacidad para responder a las necesidades personales durante el ciclo
vital y las experiencias de salud o enfermedad.

6. Capacidad para informar, educar y supervisar a pacientes y cuidadores y

familia.

» Grupo IV: Competencias y conocimientos cognitivos. Actualizaciéon
de conocimientos tecnolégicos y cientificos, comprobando que sean

compatibles con la dignidad, seguridad y derechos de las personas.
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1. Conocimiento relevante de y capacidad para aplicar teorias de enfermeria y
practica enfermera.

2. Conocimiento relevante de y capacidad para aplicar ciencias basicas y de la
vida.

3. Conocimiento relevante de y capacidad para aplicar ciencias sociales, del
comportamiento y de la salud.

4. Conocimiento relevante de y capacidad para aplicar ética, legislacion y
humanidades.

5. Conocimiento relevante de y capacidad para aplicar tecnologia e informatica
a los cuidados de salud.

6. Conocimiento relevante de y capacidad para aplicar politica nacional e
internacional.

7. Conocimiento relevante de y capacidad para aplicar resolucion de problemas
y toma de decisiones.

8. Conocimiento relevante de y capacidad para aplicar principios de

investigacion e informacion.

» Grupo V: Competencias interp ersonales y de comunicacion.
Informacién adaptada a las necesidades del interlocutor, garantizando la
confidencialidad

1. Capacidad para una comunicacion efectiva: con pacientes, familias y grupos
sociales, incluidos aquellos con dificultades de comunicacion.
2. Capacidad para permitir que los pacientes y sus cuidadores expresen sus

preocupaciones e intereses, y que puedan responder adecuadamente.
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3. Capacidad para representar adecuadamente la perspectiva del paciente y
actuar para evitar abusos.

4. Capacidad para usar adecuadamente las habilidades de consejo.

5. Capacidad para identificar y tratar comportamientos desafiantes.

6. Capacidad para reconocer la ansiedad, el estrés y la depresion.

7. Capacidad para dar apoyo emocional e identificar cuando son necesarios el
consejo de un especialista u otras intervenciones.

8. Capacidad para informar, registrar, documentar y derivar cuidados utilizando

tecnologias adecuadas.

» Grupo VI: Competencias de liderazgo, gestion y trabajo en equipo.
1. Capacidad para darse cuenta que el bienestar del paciente se alcanza a
través de la combinacién de recursos y acciones de los miembros del equipo
socio-sanitario de cuidados.
2. Capacidad para dirigir y coordinar un equipo, delegando cuidados
adecuadamente.
3. Capacidad para trabajar y comunicarse en colaboracion y de forma efectiva
con todo el personal de apoyo para priorizar y gestionar el tiempo
eficientemente mientras se alcanzan los estandares de calidad.
4. Capacidad para valorar el riesgo y promocionar activamente el bienestar y
seguridad de toda la gente del entorno de trabajo.
5. Utilizar criticamente las herramientas de evaluacion y auditoria del cuidado
segun los estandares de calidad relevantes.
6. Dentro del contexto clinico, capacidad para educar, facilitar, supervisar y

apoyar a los estudiantes de cuidados de salud y trabajadores sociosanitarios.
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7. Es consciente de los principios de financiacion de cuidados socio-sanitarios y

usa los recursos eficientemente.

3.1.6 COMPETENCIAS ENFERMERAS RELACIONADAS CON

ULTIMAS VOLUNTADES:

A partir de las competencias generales y especificas del libro blanco y las
recomendaciones de los Colegios de Enfermeria y Medicina, junto con la el
grupo de bioética de la SEMYCIUC, las competencias de enfermeria en ultimas

voluntades seran las siguientes.

> Enfermera
- Debera tomar parte activa en la planificacion anticipada de las

decisiones y promocién de los DVA o IP"1%¢

- Apoyara a las personas en la toma de decisiones sobre futuros
tratamientos y cuidados, tras amplios procesos de comunicacion, junto

con el resto de profesionales, el paciente y la familia®®®®.

- Ayudara en la redaccion de documentos (conceptos, figura del
representante legal, otorgamiento, registro, modificacion, renovacion o
anulacion) y hara todo lo posible para respetar, y hacer que sean

respetados, manteniendo las preferencias de la persona’’®'%¢.
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- Se asegurara que el DVA o IP, haya sido incluido en la historia clinica.

- Aunque en las unidades de cuidados intensivos, normalmente el proceso
de planificacion anticipada, deberia haberse realizado previamente en
una situacion de ausencia de enfermedad, o en el periodo de inicio de la
misma, puede surgir la oportunidad de comenzar el proceso desde la

ucl.'#?

- Segun la bibliografia revisada, y los promotores de todo este cambio
(EEUU), la enfermera debera coordinar su puesta en marcha, por tanto
sera responsabilidad de las mismas, el apoyo a la persona en el proceso

de realizacion de un DVA3119:131.142,143,166

- Debera conocer, si los pacientes que lleva a su cargo, disponen de

DVA'e8,

- Sera necesaria una formacion especifica, tanto en aspectos tedricos,

como adquisicion de habilidades comunicativas, en todo lo que

concierne al afrontamiento de la muerte'?*.
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4. FINALIDAD DEL
ESTUDIO
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4. FINALIDAD DEL ESTUDIO

En la actualidad, nos encontramos con situaciones en las que existe un gran
desacuerdo entre los cuidados que el paciente querria tener en sus ultimos
dias o ante situaciones determinadas, y los que realmente recibe por su familia
y los profesionales, viéndose cada vez como algo mas necesario la
implantacion de las Instrucciones Previas, Documento de Voluntades

Anticipadas o Testamento vital’ y aun mas, los planes de cuidados anticipados.

El desacuerdo entre profesionales de la salud y pacientes puede alargar la
intervencién médica indefinidamente, cambiar el proceso natural del morir, y

provocar confusiéon moral en los profesionales, el enfermo y su familia.

Al final de la vida, algunos médicos, guiados por el imperativo tecnolégico,
son partidarios de poner todos los tratamientos y de hacer todos los esfuerzos
posibles a su alcance, provocando cierta obstinacion terapéutica en contra de

los intereses o deseos del paciente®.

Las decisiones, por tanto, deberian tomarse basandose en el conocimiento
y en la comprensién de los datos médicos, los prondsticos de la enfermedad y
los objetivos negociados entre paciente y profesional, y no bajo el influjo de la
enfermedad aguda o bajo el miedo o con dolor. (Planes de cuidados

Anticipados)
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Siempre se deben respetar las decisiones del paciente, aunque no estemos
de acuerdo con ellas. Principio de Autonomia®.
“Pueden prohibirme seguir mi camino, pueden intentar forzar mi voluntad. Pero
no pueden impedirme que, en el fondo de mi alma, elija a una o a otra” Henrik

Johan Visen (1828-1906) Dramaturgo Noruego

La implantacion de la Planificacion Anticipada de Decisiones al final de la
vida en Espafia, seria un medio eficaz, completo y necesario para aprender
cdmo volver aceptar el proceso de morir, sobre todo dignamente. Segun los
valores y creencias de cada persona, asesorados siempre por la ayuda de un
profesional sanitario, segun los estudios y la realidad social, la figura mas
idénea para coordinar su puesta en marcha, seria a través del personal de

enfermeria'?+125137

Es un gran paso, para alcanzar dicha planificacion, la legislacion estatal de
uno de los instrumentos para realizarla, como es el conocimiento,
cumplimentacion y registro, de los documentos de voluntades anticipadas, o
instrucciones previas® 137138147,

Es fundamental, conseguir un modelo unico, a la hora de expresar las
ultimas voluntades. Y sobre todo su incorporacion, en la historia clinica de cada
enfermo, como garante para asegurar el cumplimiento de los deseos del

paciente, cuando éste no pueda expresarlos*!190:145,

Solo conseguiremos que los documentos sean un instrumento util, si los

integramos en la cotidianidad de la relacion clinica, sobre todo en Atencién
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Primaria, para poder contar con ellos cuando el paciente esté en situacion

critica®.
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5. PLANTEAMIENTO
Y OBJETIVOS

Ultimas Voluntades Pagina
174



Ultimas Voluntades Pagina
175



5. PLANTEAMIENTO Y OBJETIVOS

5.1 HIPOTESIS

La competencia que tienen los profesionales sanitarios en las unidades de
cuidados intensivos ante las ultimas voluntades, varia en funcion de su edad,

sexo, experiencia y profesion (meédicos y enfermeras)

5.2 OBJETIVO GENERAL

Identificar los conocimientos, habilidades y actitudes de los médicos y
enfermeras de las unidades de cuidados intensivos sobre las ultimas

voluntades, considerando su edad, sexo, experiencia y profesion.

5.3 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Analizar los conocimientos de los médicos y enfermeras de las unidades de
cuidados intensivos de los hospitales de la Comunidad de Madrid, con respecto
a las formas de expresar ultimas voluntades en funcién de su edad, sexo,

experiencia y profesion.

2. Comprobar si existe comunicacion entre los profesionales sanitarios sobre
las 6rdenes de no reanimacion, tanto escrita (historia clinica) como verbal, y si

éstas se cumplen siempre.

3. Identificar si la aplicacion de la LET les supone un conflicto ético, y valorar la

opinién y actitud frente al ensafiamiento terapéutico.
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4. Valorar si pueden aplicarse cuidados paliativos en UCI.

5. Descubrir la opinion de los profesionales sanitarios sobre la importancia que
tiene el DVA y el representante legal en la toma de decisiones, y comprobar si

se respeta.

6. Averiguar, si los profesionales sanitarios estan informados de qué pacientes

poseen un DVA.

7. Conocer la opinién de los profesionales sanitarios respecto a la planificacion

anticipada, y sobre el profesional que deberia coordinarla.

8. Comprobar si alguna vez los profesionales de cuidados intensivos han

planificado anticipadamente cuidados con un paciente.

9. Identificar la opinién de los profesionales sanitarios sobre la posibilidad de

ejercer objecion de conciencia.
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6. MATERIAL Y
METODOS
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6. MATERIAL Y METODOS:

6.1 TIPO DE DISENO:

Es un estudio observacional, descriptivo y transversal.

6.2 POBLACION DE ESTUDIO:

Todos los enfermeros y médicos de las unidades de cuidados intensivos de
nueve hospitales de la Comunidad de Madrid, considerandose como muestra

precisa, en relacion a estudios previos N=300 sujetos.

¢+ Criterios de inclusion: Todos los médicos y enfermeras de las unidades
de cuidados intensivos del hospital Infanta Leonor, 12 de Octubre,
Clinico San Carlos, Gémez Ulla, Puerta de Hierro- Majadahonda,

Getafe, Mostoles, Fundacion Jiménez Diaz y Clinica Anderson.

¢ Criterios de exclusion: Todos los médicos y enfermeras, que no trabajan

en unidades de cuidados intensivos, de los hospitales seleccionados.

s Método de muestreo: De Oportunidad, estratificado, restrictivo. La
seleccion de los hospitales, se ha llevado a cabo, considerando las
diferencias estructurales y de gestion existentes: Publicos, publicos con

gestion privada, Privado y Militar.
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% Calculo del tamafo de la muestra: El total de médicos y enfermeros
seleccionados es 788, esperando el 50%, N=341 con un nivel de

confianza del 95%

% Procedencia de los sujetos: Todos los individuos han estado o estan en

contacto con pacientes terminales o en estado irreversibles.

6.3 METODOS DE RECOGIDA DE DATOS:

Se diseid una encuesta Cualitativa tipo Likert, con respuesta multiple,
anonima, a sobre cerrado y auto-administrada (el encuestado lee las

instrucciones y completa la encuesta sin intervencion del encuestador).

Constituida por 50 preguntas. Las 6 primeras relacionadas con variables
socio-demograficas. Las 44 restantes de conocimiento, habilidades y actitudes.

(Anexo 5)

El cuestionario fue estructurado con piloto previo, en el Hospital Clinico, cuya
validacion de los items, fue comparativa de dos aplicaciones a la misma
poblacion, con lapso de un afio y a través de un panel de expertos. El estudio
fue aprobado por el Comité de Etica en Investigacion del Hospital Clinico San

Carlos.
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6.4 VARIABLES:
+ Sociodemograficas:

Se tomdé como primera variable el sexo, distinguiéndose entre hombre o
mujer.

La siguiente variable a estudiar fue la edad. Para el disefio de la misma, se
tuvo en cuenta el siguiente fundamento: Los primeros anos de ejercicio
profesional, pueden ser muy influenciables tanto en los conocimientos,
actitudes como habilidades adquiridas, realizandose asi una separacion de 5
afos, entre los 10 primeros afios de trabajo enfermero (de 21-25 anos y de 26-
30) y los 5 primeros anos como médico residente (de 26-30anos). Las franjas

comprendidas entre 31-50 afos, fueron mas espaciadas, con separaciones de
10 afos, sobre todo para asegurar el anonimato de los encuestados. Por

ultimo, edades por encima de los 51anos, se engloban en una misma franja,
caracteristica de haber alcanzado una madurez y conocimientos maximos.

La nacionalidad, que en un principio era otra variable de la encuesta, fue
eliminada tras el piloto, por no encontrar diferencias.

La experiencia laboral, en este caso en unidades de cuidados intensivos, se
estructuré con un fundamento similar a la edad, pero considerando a su vez,
que poco tiempo de experiencia en dichas unidades, estda muy influenciado ya
no solo con los conocimientos, si no sobre todo con las habilidades y actitudes
que puedan presentar.

Para la variable profesion, sélo se valoraron dos tipos: médico o enfermera.
No se considerd a otros profesionales como, las auxiliares en enfermeria,
puesto que las decisiones finales y la aplicacién directa de las actuaciones en

dichas unidades, se corresponde s6lo con el personal médico y enfermero.
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Otra variable que se considerd para analizar la competencia de los
profesionales sanitarios fue el puesto de trabajo, diferenciandose 4 tipos.

Los enfermeros, en las unidades de cuidados intensivos, pueden desempefar
sus labores de 2 formas: Asistencial (a pie de cama con los pacientes, y su
importancia a la hora de las opiniones, actitudes y conocimiento en los temas
del estudio), o No Asistencial (como supervisor, o personal liberado, pero que
previamente han realizado labores asistenciales).

Con respecto al colectivo Médico, existen también 2 grupos: los Residentes
(quienes estan formandose en dicha especialidad, pueden tener unos
conocimientos, y sobre todo opiniones y actitudes distintas a los médicos
especialistas), y los Staff (En este apartado, estan los Adjuntos, jefes de
seccion y jefes de Servicio)

La ultima variable demografica que se incluy6 en el estudio, fue el tipo de
contrato. Se pueden distinguir 3 tipos: Fijo, Interino y Eventual. Su importancia,
sobre todo, es para valorar si ciertas opiniones y actitudes, estan
condicionadas por ello.

% De conocimientos:
Se incluyeron 25 variables (Anexo 6), de las cuales se seleccionaron:

- Conocer las distintas formas de expresar Uultimas voluntades,
incluyéndose definiciones, documentos existentes, funcion y repercusion
sobre el tratamiento del paciente.

- Derecho de los profesionales sanitarios a ejercer Objecion de
Conciencia

- Contenido, Registro, Otorgamiento, Revocacion y Limites de las IP
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s De Habilidades:

Se seleccionaron 9 variables (Anexo 6) relacionadas con:

>

>
>
>
>
>
>

o
*

Cumplimiento

Consideracion a la hora de la toma de decisiones.

Aplicacion de Cuidados Paliativos en UCI

Realizacion de un plan de cuidados anticipados

Ensafamiento terapéutico

Conflictos éticos, ante la aplicacion de la voluntad del paciente.
Respeto de las ultimas voluntades: Orden de No RCP,
Representante Legal.

Buena Praxis: Escribir en la Historia Clinica y comunicarlo al personal

sanitario; Saber si el paciente posee un DVA.

De Actitudes:

Se anadieron 10 variables (Anexo 6), referidas a:

>

>
>
>

\4

Respeto a las ultimas voluntades

Consideracién para la toma de decisiones, DVA y representante legal
Aplicacion de cuidados paliativos en UCI

Coordinacion y puesta en marcha de los planes de cuidados
anticipados.

Forma mas efectiva de expresar ultimas voluntades

Miedo a su aplicacién, por confusion de términos.

Principal principio ético, a la hora de elegir tratamiento
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6.5 DESCRIPCION DE LA INTERVENCION:

Se prepararon 788 sobres con los formularios dentro, para repartir durante
los meses de octubre a diciembre de 2010, entre todas las unidades de
cuidados intensivos (una semana por hospital).

Durante la entrega, no se aporté ninguna informacién adicional ante
preguntas de los encuestados sobre dudas en las respuestas. A los
encuestados se les permitié afiadir todos los comentarios que quisieran en el
reverso de las hojas.

Para la entrega de las encuestas, se dispusieron de urnas ubicadas en los
lugares de mejor acceso, consensuadas con el personal.

La devoluciéon de los formularios completados se realizd mediante la
insercion de las encuestas con los sobres cerrados, sin la participacion del
encuestador, en dichas urnas.

El tiempo disponible para depositar los formularios fue de dos semanas, tras

la cual se procedio a la retirada de las urnas.

ENTRADA Y GESTION INFORMATICA DE LOS DATOS:

Los datos obtenidos, fueron volcados en planillas de calculo Excel 07 de
Microsoft, para ser pasada a una base de datos, con el programa estadistico

SPSS ver.18.0
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6.6 ANALISIS ESTADISTICO:

Mediante el programa SPSS ver18.0, se generaron grupos de comparacion,
tomando como variables dependientes: 9 variables de conocimientos, 2
variables de habilidades y 3 variables de actitud.

Las variables dependientes de conocimiento que se compararon fueron:
conocimiento o no de los documentos que existen para expresar ultimas
voluntades, término de consentimiento informado, cuidados paliativos, sedacion
terminal, representante legal, DVA y planificacion anticipada de las decisiones,

medidas que implica la LET y contenido de las instrucciones previas.

Con respecto a las variables dependientes de habilidades que se analizaron
fueron: haber realizado o no maniobras de RCP en pacientes con ONR y haber

aplicado o no cuidados paliativos en UCI.

Por ultimo, las variables dependientes de actitud estudiadas han sido:
importancia del representante legal en la toma de decisiones, principio ético en
la eleccién de un tratamiento y consideracion de la autonomia como derecho

para la toma de decisiones.

La asociacidn o relacion entre dos variables, se analizé con la tabla de
contingencias.
Los grupos se compararon entre si, con las variables de profesion, edad,
sexo, tipo de contrato y experiencia en UCI.
Para la validacion del cuestionario, tomando las variables de conocimiento, se

utilizé el indice de alfa de Cronbach para medir la consistencia de la escala.
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Las variables cualitativas se describen con su distribucion de frecuencia.
Se analizaron sus diferencias mediante la prueba de Ji cuadrada, o test exacto
de Fisher.

Se consideré significativo un valor p<0,05.

> METODOLOGIA ESTADISTICA DE OBTENCION DE

TIPOLOGIAS

El objetivo es conseguir una descripcidn conjunta multivariante de la
muestra estudiada. Se realizé una clasificacion, agrupando los individuos, en
funcién de las variables demograficas, conocimiento, habilidades y actitudes.

Obteniendo 6 tipologias o categorias.

Para ello se realizé un Analisis Factorial y un Analisis Cluster, segun la
metodologia empleada por el programa estadistico SPAD ( Systéme Portable

pour I’Analyse des Données). Ver 5.6 DECISIA, France

Las técnicas de Analisis Cluster aplicadas ponen de manifiesto la
existencia de 6 clases o tipos. Se unen en una clase casos que presentan
caracteristicas similares en las variables consideradas, formando grupos

homogéneos internamente y heterogéneos entre si.

Caracterizacion de clases.

Una vez determinadas las clases definitivas se procede a su descripcidén en

funcién de las variables del estudio.
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La descripcion consiste en caracterizar cada clase por las variables que
presentan en ella porcentajes superiores (o inferiores) a los valores en el
conjunto total. Se calculan estadisticos que miden esta diferencia y se
transforman en valores test, comparables con los valores de una distribucion
N(0,1). De esta manera se obtiene para cada clase una ordenacion de las
variables estadisticamente significativas en la clase.

Una variable es "caracteristica" de una clase si el porcentaje calculado para
los casos de esa clase, es diferente de los porcentajes calculados con el

conjunto total.

La comparacion estadistica de estos porcentajes, se realiza con el término

V. TEST.

La comparacion de este término con una distribucion N(0,1) proporciona una
probabilidad critica (PROB.) que indica la significatividad de la variable en la

clase.

Un valor positivo de V.TEST indica que el porcentaje dentro de la clase es
superior al porcentaje general.

Las variables significativas aparecen ordenadas dentro de cada clase, lo que
nos permite la caracterizacién de ésta.

Las variables que no aparecen en la lista que caracteriza una clase no seran
de interés para ella puesto que presentan valores similares dentro de la clase y

en el total.
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6.7 LIMITACIONES DEL ESTUDIO:

Como limitaciones en el estudio, se puede considerar que solo se ha realizado
en una Comunidad Auténoma, lo que impide generalizar los resultados a todos
los profesionales (médicos y enfermeras) del pais. No obstante, muestra una
realidad muy importante en Madrid.

El tiempo impuesto para la recogida de las encuestas ha podido ser un
impedimento a la hora de tener una mayor participacién. No obstante, los
resultados obtenidos sirven para analizar el fundamento del tema.

Al igual que el no haber podido acceder a todo el personal, puede interferir
en el computo del total. No obstante el tamafio muestral obtenido en relacion a
estudios previos es adecuado.

Por ultimo, también puede existir un posible sesgo en la seleccion de los
hospitales, al no realizar un muestreo aleatorio. Sin embargo lo que se buscaba

era la representatividad.

6.8 CONSIDERACIONES ETICAS:

La entrega de los formularios se realiz6 mediante consentimiento informado
para la participaciéon de los mismos, una vez aprobado por el Comité de Etica e
Investigacion Clinica del hospital Clinico San Carlos.

A cada participante, se le asegura la maxima confidencialidad y anonimato.
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7. RESULTADOS
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7. RESULTADOS

El andlisis de fiabilidad del cuestionario obtenido mediante el coeficiente alfa de
Cronbach, permite constatar un indice satisfactorio, siendo este indice total de
0,725.

Se entregaron 649 encuestas, recogiéndose 331 al terminar el periodo de

recepcion (3 meses). El retorno fue del 51%. (Figura 1)
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B Encuestas Entregadas

B Encuetas Recogidas

Figura 1. Relacion entre las encuestas entregadas y las recogidas en funcién

del hospital.

El 73,41% de los encuestados fueron mujeres. (Figura 2)
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® Hombre

B Mujer

Figura 2. Caracteristicas sociodemograficas: sexo de los participantes.

El grupo etario mas numeroso fue el de 31 a 40 anos, con el 36,6% de los

encuestados. (Tabla 1)

Frecuencia

Validos  (21-25) 32

(26-30) 77
(31-40) 121
(41-50) 72
>51 29
Total 331

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas: edad de los encuestados.

Porcentaje

9,7
23,3
36,6
21,8
8,8
100,0

Porcentaje
valido

9,7

23,3

36,6

21,8

8,8

100,0

Porcentaje
acumulado

9,7
32,9
69,5
91,2
100,0

El 79,45% (263) de los encuestados eran enfermeros, frente a un 20,55%

(68) de médicos. (Figura 3)
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Figura 3. Caracteristicas sociodemograficas: profesion de los participantes.

El 60,5% de los encuestados tienen mas de 6 afios de experiencia en UCI.

(Figura 4)
25%
20% O 0-3 anos
15% A m 3-5 afios
0 6-10 afos
10% O 11-15 anos
5% W >16 anos
0%

Figura 4. Caracteristicas sociodemograficas: experiencia en UCI.

El 77,3% de los profesionales eran enfermeros asistenciales, 2,4% enfermero

no asistencial, 5,2% médico residente, 15,2% médico staff. (Tabla 2)
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Frecuencia Porcentaje Porcentaje Porcentaje

valido acumulado

Valido Enfermero 256 77,3 77,3 77,3

asistencial

Enfermero no 8 2,4 2,4 79,8

asistencial

Médico residente 17 5,1 5.1 84,9

Médico Staff 50 15,1 15,1 100,0

Total 331 100,0 100,0

Tabla 2. Caracteristicas sociodemograficas: puesto de trabajo.

El 46,7% de los participantes tenian, contrato fijo, el 20,9% interino y el 32,4%

restante eventual.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO (Cl)

El 78,5% de los encuestados, considera que existen situaciones en las que no

se considera el Cl. (Figura 5)

80%

60%

40%

20%

0%

Sl NO NS/NC

Figura 5. Conocimiento de la existencia de limitaciones en el consentimiento

informado.

El 69,4% conocen el término de consentimiento informado. (Figura 6)

80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Figura 6. Conocimiento del término “consentimiento Informado”.

69,40%

13,60%

12,10%
4,10%

| ]
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Con respecto a las variables demogréficas:

Existe correlacién significativa, p=0,002 entre el puesto de trabajo y el
conocimiento de la limitacion del consentimiento informado, siendo los
residentes de medicina, con un 94,1% los que mas conocen la posibilidad.

(Figura 7)

100% 94,10%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Enfermero Enfermero No  Médico Residente Meédico Staff
Asistencial Asistencial
HS| ENO

Figura 7. Correlacion entre el puesto de trabajo y el conocimiento de las

limitaciones del consentimiento informado.

El 79,9% de los profesionales que conocen el término de consentimiento

informado, conocen sus limitaciones p<0,001.
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ORDEN DE NO REANIMAR (ONR)

El 71% de los profesionales no conocen los criterios para tomar la ONR en

caso de paciente incompetente. (Figura 8)

48%

-
. B o
23% I NSINC

29%

Figura 8. Conocimiento de los criterios de la ONR, en pacientes incompetentes.

El 50% de los encuestados no conoce el término o tiene dudas sobre las

implicaciones de la ONR. (Figura 9)

|5

18% m@Desacuerdo

BDudoso

anSMNC

| 5%

Figura 9. Conocimiento del término e implicaciones de la ONR.

El 24,2% de los profesionales, ha realizado alguna vez, maniobras de RCP en

pacientes con ONR. (Figura 10)
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35%
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25%
20%
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O H.Gémez Ulla
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@ F.Jimenez Diaz
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O H.Getafe

B H.Majadahonda

Figura 10. Maniobras de reanimacion cardiopulmonar, en pacientes con ONR

relacionado con el hospital.

El 45,9% de los participantes sefala que la ONR no figuraba en la Historia

Clinica, ni era conocida por todo el personal sanitario a su cargo. (Figura 11)

70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

58,3%

42%

@ H. Clinico

mH. 12 Oct

O H.Gomez Ulla

O H.Méstoles

m C.Anderson

@ F.Jimenez Diaz
m H.Infanta Leonor
O H.Getafe

m H.Majadahonda
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Figura 11. ONR no registrada en la Historia Clinica del paciente, ni comunicada

a todo el personal sanitario a su cargo, relacionado con el hospital.

El 36,9% de los encuestados considera la insuficiencia cardiaca terminal como

criterio de prondstico clinico de severidad, para indicar una ONR. (Figura 12)

40%
35% 36.9% mICT
30% mACV
25% O Incap. Edad
20% 21,8% O Todas
19,9% :
15% B NS/NC
122//0 2,7% 1,8% @ ICT/ Incap Edad
(o]
0% A - mIC/ ACV

Figura 12. Criterio para indicar una ONR segun el prondstico clinico de

severidad.

Con respecto al sexo, el 28% de las mujeres han realizado maniobras de RCP
en pacientes con ONR, respecto al 13,6% de los hombres, con un indice de

correlacion p=0,017.

Segun la profesion, el colectivo médico (67,6%) conoce mejor el término que el

colectivo enfermero (46%) con un indice de correlacion p=0,009. (Tabla 3)
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DE DUDOS
ACUERDO O
J 67,6% )

Enfermero 121

% dentro de

Profesion

Tabla 3. Correlacion entre la profesion y el conocimiento de la ONR y sus

implicaciones.

La mayoria del colectivo médico (32,4%) considera como criterios para indicar
una ONR, la insuficiencia cardiaca terminal y la incapacidad de la edad
extrema, mientras que la mayoria del colectivo enfermero (39,2%) sélo
considera la insuficiencia cardiaca terminal, con un indice de correlacion de

p=0,020.

Las maniobras de reanimacion realizadas en pacientes con ONR, no estaban
registradas en la historia clinica y no eran conocidas por parte de todo los

profesionales sanitarios en un 72,5% con un indice de correlaciéon p<0,001.
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LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO (LET)

El 76,4% de los encuestados estan de acuerdo en no continuar realizando
medidas que ya no pueden ser terapéuticas, en pacientes irrecuperables; el
2,7% muestra desacuerdo, el 17,5% duda y el 3,3% no sabe o no contesta

(NS/NC).

El 89,1% de los participantes conoce el término de “ensafiamiento terapéutico”.

El 12,7% de los profesionales conoce todas las medidas que contempla la

aplicacion de la LET, el 81,9% conoce algunas y 5,4% NS/NC.

Al 50,8% de los encuestados, la aplicacién de la LET no les supone un conflicto

ético, al 18,4% si, al 25,7% a veces y un 5,1% NS/NC.

El 82,8% de los participantes se posiciona en contra del ensefiamiento

terapéutico.

Al 73,8% de las personas que conocen todas las medidas que contempla la
LET, no les supone un conflicto ético su aplicacion, frente al 49,4% de quienes

s6lo conocen algunas, con un indice de correlacion p<0,001.
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El 80,3% de las personas que conoce el término de ensefamiento terapéutico,

se posicionan en contra, con un indice de correlacién p<0,001.

Relacionando los resultados con las variables demograficas, cabe destacar lo
siguiente:

- No existen diferencias significativas con respecto al sexo.

- No hay diferencias significativas con respecto al conocimiento del término de
LET y la profesidn, pero si con sus implicaciones: Al 67,6% de los médicos, la
aplicacién de la LET, no les supone un conflicto ético, frente a un 46,4% del

personal de enfermeria con un indice de correlacién p=0,001. (Figura 13)

80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

67,60%

30,40%

o _—
= v

DUDAN
NS/NC

Bl\édicos BEnfermeras

Figura 13. Posible conflicto ético, al aplicar las medidas de LET, segun la

profesion.

- Con respecto a la edad, los profesionales entre 41-50 afios conocen mejor el

término de LET (19,4%) que los profesionales entre 21-25 afios (3,1%) con un
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indice de correlacién p=0,006. El 7,8% de los profesionales entre 26-30 afios
consideran que es ético continuar realizando medidas que ya no son
terapéuticas en pacientes irrecuperables, frente al 0% de los mayores de 51y
menores de 25, con un indice de correlacion p=0,027 La aplicacion de la LET le
supone un mayor conflicto ético a los profesionales entre 21-25 afos (31,3%)

con un indice p=0,003. (Figura 14)

0,
tlise 62,80%

58,60%

0,
60% 52.80%

50%

40% 35,10%
31,3034,30%

30%
20%
10%

0%

21-25afios 26-30afios 31-40afios 41-50 afios >51 afios

mS| BNO

Figura 14. Posible conflicto ético, al aplicar las medidas de LET, segun la edad

- En cuanto a la experiencia profesional, el conocimiento del término de LET, es
mayor en los profesionales con mas de 16 afios de experiencia en UCI (18,3%)
con un indice de correlacion de p=0,069 (Figura 15) y su aplicacién supone un
mayor conflicto ético a los profesionales con menos de 5 afos de experiencia

en UCI.
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15. Conocimiento de las medidas de LET, segun la experiencia laboral.

- El contrato laboral, influye en el conocimiento del término de LET, siendo

mayor en personal fijo (36,8%), frente al 10,1% del personal interino y 8,4% del

eventual, con un indice de correlacion p=0,011.

- El puesto de trabajo, esta relacionado con el conocimiento del término de

ensanamiento terapéutico, siendo menor en médicos residentes (64,7%), y

mayor en enfermeros no asistenciales (100%) con un indice de correlacién

p=0,005 (Figura 16) También existe correlacién significativa p=0,008 con

respecto a si la aplicacion de la LET le supone un conflicto ético al profesional,

siendo mayor en el médico residente (35,3%) y menor en el enfermero no

asistencial (12,5%).
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20%
0%

Figura 16. Correlacidén entre el puesto de trabajo y el conocimiento del término

de ensanamiento terapéutico.

- Por ultimo, en relacién con los hospitales, cabe destacar:

1. En la clinica Anderson (privada, especializada en pacientes oncoldgicos) el
100% de los profesionales encuestados, se posicionan a favor de no continuar
con medidas que ya no pueden ser terapéuticas en pacientes irrecuperables,
con un indice de correlacion p=0,011. En el resto de hospitales, aunque la

mayoria también se posiciona a favor, existen muchas dudas. (Figura 17)
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Figura 17. Actitud contra el ensafiamiento terapéutico, segun el hospital.

2. En el hospital de Méstoles y el Gomez Ulla, el 100% de los encuestados,

conoce el término de ensafiamiento terapéutico. (Figura 18)

100%:

80%-

60%-

40%-

20%1

0%

100941009

m H.CLINICO

mH.12 OCTB
OH.GOMEZ ULLA
OH.MOSTOLES

m C.ANDERSON

@ F.JIMENEZ DIAZ
m H.INF LEONOR

O H.GETAFE

m H.MAJADAHONDA

Figura 18. Conocimiento del término de ensafiamiento terapéutico, segun el

hospital.
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3. Los profesionales de la clinica Anderson, son a quienes menos le supone un

conflicto ético la LET posicionandose en contra un 58,3% de los encuestados,

siendo el Gémez Ulla, al que mas, con un 50% de los profesionales, indice de

correlaciéon p=0,029 (Tabla 4).

Aplicacion de LET-Conflicto ético Total
DE DESACU DUDOS NS/NC
ACUERDO ERDO (0]
Hospital | CLINICO Recuento 16 54 28 2 100
% de Hospital 16,0% 54,0% 28,0% 2,0% | 100,0%
Residuos -7 ,8 ,6 -1,7
corregidos
12 OCTUBRE | Recuento 10 39 16 4 69
% de Hospital 14,5% 56,5% 23,2% 5,8% | 100,0%
Residuos -9 1,1 -5 3
corregidos
GOMEZ Recuento 6 3 1 2 12
ULLA % de Hospital 50,0% | 25,0% 83% | 16,7% | 100,0%
Residuos 2,9 -1,8 -1,4 1,8
corregidos
MOSTOLES Recuento 1 7 3 3 14
% de Hospital 7.1% 50,0% 21,4% 21,4% | 100,0%
Residuos -1,1 -1 -4 2,8
corregidos
ANDERSON Recuento 4 7 1 0 12
% de Hospital 33,3% 58,3% 8,3% ,0% | 100,0%
Residuos 1,4 5 -1,4 -8
corregidos
JIMENEZ Recuento 3 8 7 1 19
DIAZ % de Hospital 158% | 42,1% | 36,8% 53% | 100,0%
Residuos -3 -8 1,1 0
corregidos
INF. Recuento 3 6 6 0 15
LEONOR % de Hospital 20,0% | 40,0% | 40,0% 0% | 100,0%
Residuos 2 -9 1,3 -9
corregidos
GETAFE Recuento 12 17 13 1 43
% de Hospital 27,9% 39,5% 30,2% 2,3% | 100,0%
Residuos 1,7 -1,6 V4 -9
corregidos
MAJADAHON | Recuento 6 27 10 4 47
DA % de Hospital 12,8% | 574% | 21,3% 8,5% | 100,0%
Residuos -1,1 1,0 -7 1,1
corregidos
Total Recuento 61 168 85 17 331
% de Hospital 18,4% 50,8% 25,7% 51% | 100,0%

Tabla4. Correlacion entre el hospital y el posible conflicto ético al aplicar la LET.
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4. En el hospital Infanta Leonor, ninguno de los encuestados, conoce todas las

implicaciones del término de LET. (Figura 19)
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16%
14%, 16% 15,8%)
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m C.ANDERSON

m F.JIMENEZ DIAZ
4% m H.INF. LEONOR
2% o OH.GETAFE

0% m H.MAJADAHONDA

8,3%

7,1% 7%

Figura 19. Conocimiento de todas las medidas de LET, segun el hospital.

CUIDADOS PALIATIVOS
El 58,8% de los encuestados cree que se pueden aplicar cuidados paliativos
en unidades de pacientes criticos, mientras un 20,9% opina que no, un 16,1%

duday el 4,2% NS/NC.

El 85,8% de los profesionales conoce el término de sedacion terminal, el 8,8%

duday el 4,5% no lo conoce.

El 95,2% de los participantes conoce el concepto de los cuidados paliativos.

El 87% de los encuestados ha aplicado alguna vez cuidados paliativos en

unidades de intensivos, el 10,3% no, 2,7% NS/NC.
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El 8,2% de los profesionales senala que la sedacién terminal, es una forma de

aplicar eutanasia, el 74,8% afirma que no, el 12,1% duda y 4,8% NS/NC.

El 75,9% de los encuestados que conoce el término de cuidados paliativos, y
el 78,9% de los profesionales que conoce el término de sedacién terminal,
consideran que la sedacién terminal no es una forma de aplicar eutanasia, con

un indice de correlacién p<0,001.

El 59,4% de los encuestados que conoce el término de cuidados paliativos,
estan a favor de su aplicaciéon en unidades de cuidados intensivos, con un

indice de correlacion de p<0,001.

El 87,6% de los profesionales que conocen el término de cuidados paliativos,
y el 87,3% de los que conocen el término de sedacion terminal, han aplicado

alguna vez cuidados paliativos en intensivos. p<0,001.

El 60,9% de quienes conocen la sedacidon terminal, opinan que los cuidados

paliativos se pueden aplicar en UCI. p<0,001. (Figura 21)
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Figura 21. Correlacion entre el conocimiento de la sedacién terminal, y la

actitud de poder aplicar cuidados paliativos en UCI.

El 61,8% de los profesionales que han aplicado cuidados paliativos en

unidades de intensivos, opinan que se pueden aplicar. p<0,001. (Figura 22)

70%
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B Desacuerdo
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20%

10%
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Figura 22. Correlacion entre haber aplicado cuidados paliativos en UCI y la

actitud de aplicarlos.
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En relacion con las variables demograficas:

El 15,9% de los varones afirma que la sedacion terminal es una forma de

aplicar eutanasia, frente a un 5,3% de las mujeres p=0,001. (Figura 23)

80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Sedacién Terminal
= Eutanasia

B De Acuerdo

B Desacuerdo

Sexo  Hombre

Mujer

Figura 23. Consideracién de la sedacion terminal como una forma de aplicar
Eutanasia, segun el sexo.
El grupo de edad mayoritario que considera que la sedacion terminal no es

una forma de aplicar eutanasia, oscila entre 31-40anos con un 84,3% p=0,063.

La aplicacion de los cuidados paliativos en UCI, esta relacionada con la

experiencia laboral, siendo mayor a partir de 3 afios de experiencia en UCI.

p=0,002. (Figura 24)
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Figura 24. Aplicacion de cuidados paliativos en UCI, en funcion de la

experiencia laboral.

El 56,3% de la enfermeria opina que se pueden aplicar cuidados paliativos en

UCI, frente a un 69,1% del personal médico p=0,090.

El 16,2% de los médicos, consideran que la sedacion terminal es una forma

de aplicar eutanasia, frente a un 6,1% del personal de enfermeria. p=0,004

(Figura 25)
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Figura 25. Consideracion de la sedacion terminal como forma de aplicar

Eutanasia, segun la profesion.

En funcion del hospital:

Con respecto a la opinién de la aplicacién de cuidados paliativos en

unidades de cuidados intensivos, la Fundacion Jiménez Diaz (68,40%)

es el hospital que esta mas a favor, siendo la clinica Anderson (58,30%)

la que se posiciona mas en contra, p=0,006 (Figura 26)
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Figura 26. Actitud de aplicar cuidados paliativos en UCI, en funcion del

hospital.

menos el Gémez Ulla (66,7%) p=0,003. (Figura 27)

100%

80% 93%

60%
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40%

20%
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1

OH. Clinico EH.120CTB OH. Gémez Ulla
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En la aplicacién de cuidados paliativos en UCI, el hospital donde todos

los profesionales la han aplicado ha sido Mostoles (100%) y el que

Figura 27. Correlacién entre los hospitales y haber aplicado cuidados

paliativos en UCI.
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- Los hospitales donde todos los profesionales conocen el término de
cuidados paliativos son Majadahonda, Gémez Ulla, Mostoles y
Anderson, siendo éstos 3 ultimos, los mas contrarios a su aplicacion en

UCI, y el primero el mas favorable. (Figura 28)

100%
00%{1 00%
95%
0
85%
80%
75%
Conocimiento Sedacion Terrhinal
OH.Clinico EH. 12 OCTB OH. Gomez Ulla
OH. Mostoles BC. Anderson OF. Jimenez Diaz
BH. InfLeonor 0OH. Getafe BH. Majadahondz

Figura 28. Conocimiento del término “sedacion terminal” en funcion del

hospital.

No existen diferencias significativas en relacion con el puesto de trabajo.
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DECLARACION DE PREFEREN CIA DE TRATAMIENTO DE

SALUD MENTAL

El 74,2% de los profesionales, no conoce el término de la declaracion de

preferencia de tratamiento de salud mental. (Figura 29)

B Sl
47% mNO

m DUDOSO
20,5% |gNS/INC

Figura 29. Conocimiento del término “declaraciéon de preferencia de salud

mental’.

El 35,3% de los médicos conoce el término de declaracion de preferencia de

salud mental, frente a un 23,2% de enfermeria p=0,060.

El 29,7% de los profesionales que conocen el término de consentimiento
informado, conocen el término de declaracion de preferencia de salud mental

p<0,001.(Figura 30)
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Figura 30. Correlacidn entre el conocimiento del consentimiento informado (Cl)

y la declaracion de preferencia de salud mental.

El 50% de los profesionales del Gomez Ulla conocen el término de la

declaracion de preferencia de tratamiento en salud mental, frente al 13,3% del

hospital Infanta Leonor, con un indice de correlacion p=0,019.
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REPRESENTANTE LEGAL

El 44,5% de los encuestados considera que el poder legal, no es mas efectivo

que el testamento vital, frente al 41,8% que considera que siy el 13,6% NS/NC

El 46,75% de los profesionales considera que en el poder legal, existe la

posibilidad de asignar un segundo agente, ante la posibilidad de que el primero

no pudiera ir, el 40,6% duda, el 11,2% NS/NC y el 1,5% esta en desacuerdo.

El 65,5% de los participantes conoce la funcion del representante legal.

El 71,5% de los encuestados sefiala que la decision del representante legal no

se respeta. (Figura 31)

Respeto sobre la decision del Representante
Legal

ONS/NC

Figura 31. Respeto de la decision del representante legal.

El 67,3% de los participantes cree que el representante legal, facilita la toma de
decisiones a los profesionales sanitarios, frente al 24,8% que opina que no y un

7,9 NS/NC.
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Con respecto a las variables demogréficas:

El 61,8% de los médicos, conoce la posibilidad de asignar un segundo

representante en el poder legal, frente a un 43% de enfermeria p=0,038.

El 79,4% de los médicos considera que el representante legal facilita la toma

decisiones, frente al 64,3% del personal de enfermeria p=0,058.

El 76,5% de los médicos conoce la funcion del representante legal, frente al

62,7% de enfermeria p=0,204 no significativa.

El 70% de los médicos staff, conoce la posibilidad de asignar un segundo
representante en el poder legal, frente al 25% de los enfermeros no

asistenciales, con un indice de correlacion p=0,043.

El 79,4% de los médicos, considera que el representante legal facilita la toma

de decisiones, frente a un 64,3% de enfermeria.

El 73,6% de los profesionales con menos de 3 afios de experiencia, conocen
la funcion del representante legal, y el 70,8% de los mismos, considera que el

representante legal facilita la toma de decisiones.

El 50,5% de los profesionales con contrato eventual consideran que el poder

legal, es mas efectivo que el testamento vital.
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En el hospital Infanta Leonor el 93,3% de los profesionales, considera que el

representante legal facilita la toma de decisiones p=0,009. (Figura 32)

100%
80%
60% 65% 66,7
40%

20%

0%
Actitud positiva ante el Representante Legal

OH. Clinico BH. 12 Octubre 0OH. Gémez Ulla
OH. Mostoles BC. Anderson OF. Jimenez Diaz

BH.InfLeonor OH. Getafe BH. Majadahondz

Figura 32. Correlacion entre la opinién de que el representante legal facilita la

toma de decisiones, y el hospital de los participantes.

En el hospital Gémez Ulla el 8,3% respeta la decisién del representante legal.

(Figura 33)
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Figura 33. Respeto de la decision del representante legal en la toma de

decisiones, segun el hospital.

El 80% de los encuestados del hospital Infanta Leonor conoce el término de
representante legal, frente al 42,9% del hospital de Mdstoles, con un indice de

correlacion de p=0,025.

El 71% de los profesionales que conocen el término de representante legal,

considera que mejora la toma de decisiones p<0,001.

El 31,8% de los participantes que conocen la funcion del representante,

respetan su decision p<0,001.

El 52,9% de los profesionales que conocen la posibilidad de asignar un
segundo representante en el poder legal, consideran que es mas efectivo el

testamento vital p<0,001.
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El 78,7% de los encuestados que conocen la posibilidad de que en el poder
legal se asigne un segundo representante, opinan que el representante legal

facilita la toma de decisiones p<0,001.

El 34,8% de los participantes que conocen la asignacion de dos representantes
en el poder legal, considera que se respeta la decisidon del representante legal

p<0,001.

El 48% de los profesionales que opinan que el representante legal facilita la
toma de decisiones, considera que el poder legal no es mas efectivo que el

testamento vital p<0,001.

El 30,5% de los encuestados que sefalan que el representante legal facilita la

toma de decisiones, considera que se respeta su decision.
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INSTRUCCIONES PREVIAS (IP) O DOCUMENTO DE

VOLUNTADES ANTICIPADAS (DVA)

El 72,2% de los encuestados sefalan que el testamento vital, no es lo mismo

que las Instrucciones previas, el 18,1% afirman que si, y el 9,7% NS/NC.

El 9,7% de los profesionales conoce todas las medidas que se contemplan en

las instrucciones previas .(Figura 34)

Todas; 9,70%

NS/NG;

~

Algunas;

72,50%

Figura 34. Conocimiento de las medidas que contemplan las Instrucciones

Previas.

El 67,7% de los participantes sefialan que el registro de IP en la Comunidad de

Madrid (CCMM) no es obligatorio, 14,2% siy 18,1% NS/NC.

El 50,5% de los encuestados considera que el documento de IP tiene la
misma validez legal, si esta firmado ante notario o ante 3 testigos, mientras que

el 28,7% considera que no y el 20,8% NS/NC.
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El 75,8% de los participantes afirman que existe posibilidad de revocar las IP,

un 6,9% que no, y un 17,2% restante NS/NC.

El 56,5% de los profesionales creen que hay alguna limitacién a la aplicacion

delas IP, el 20,8% noy el 22,7% NS/NC

El 69,8% de los encuestados conoce el término de DVA, el 19,3% duda, el

7,3% NS/NC y el 3,6% no.

El 60,7% de los participantes conoce el término de testamento vital

El 50,2% de los profesionales afirman que los DVA no se respetan.

El 64,4% de los encuestados afirma no conocer los documentos que existen
para expresar ultimas voluntades, obteniendo un 3,9% de precision, para la

muestra obtenida, en base a la proporcién observada.

El 82,8% de los participantes opina que el DVA es un instrumento util para los

profesionales, en la toma de decisiones.

El 57,7% de los profesionales sefiala que las instrucciones previas constituye la
forma mas efectiva para expresar ultimas voluntades; un 10,9% los planes de
cuidados anticipados; un 17,5% la figura del representante legal, y un 12,1%

NS/NC (Figura35)
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Figura 35. Formas mas efectiva de expresar ultimas voluntades.

El 70,1% de los encuestados, respetaria un DVA en caso de urgencia vital, el

19% noy el 10,9% NS/NC.

El 90,6% de los participantes no conocen si los pacientes que llevan a su cargo

poseen un DVA; el 5,7% siy el 3,6% NS/NC.

Con respecto a las variables demogréficas:

El 56,8% de los hombres, opinan que el DVA se respeta, frente al 53,5% de las

mujeres que sefiala que no p=0,075. (Figura 36)
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Figura 36. Actitud de respeto de los DVA, segun el sexo.

El 53,4% de los hombres, afirman no conocer los documentos que existen para

expresar ultimas voluntades, frente al 68,3% de las mujeres p=0,012.

El 81,8% de los hombres, respetaria un DVA en caso de urgencia vital, frente al

65,8% de las mujeres p=0,018. (Figura 37)
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Figura 37. Respeto a los DVA en caso de urgencia vital, en funcion del sexo.
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El 11,4% de los hombres, saben si los pacientes que llevan a su cargo, tienen

un DVA, frente al 3,7% de las mujeres p=0,012.

El 61,1% de los encuestados entre 41-50 afios opinan que los DVA no se
respetan, frente al 59,4% de los profesionales entre 21-25 afios que opinan que

si p=0,119. (Figura 38)
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Figura 38. Actitud de respeto de las voluntades anticipadas, segun la edad.

Los profesionales de entre 21-25 afios sefalan que la forma mas efectiva de
expresar ultimas voluntades es a través de las instrucciones previas, luego la
planificacién anticipada y por ultimo a través del representante legal, frente al
resto de profesionales que opinan que después de las instrucciones previas,
seria a través del representante legal y por ultimo la planificacion anticipada de

las decisiones p=0,012. (Figura 39)
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Figura 39. Forma mas efectiva de expresar ultimas voluntades, en funcioén de la

edad.

El 55,2% de los participantes mayores de 51 afios afirman conocer los
documentos para expresar ultimas voluntades, frente al 31,3% entre 21-25

afos p=0,208. (Figura 40)
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Figura 40. Conocimiento de los documentos que existen para expresar ultimas

voluntades, en funcién de la edad.
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De los profesionales entre 41-50 anos, el 27,8% sefiala que las instrucciones
previas es lo mismo que el testamento vital, frente al 9,4% entre 21-25 afos

p=0,232.

El 17,2% de los encuestados mayores de 51 afios, conocen todas las medidas
que contemplan las instrucciones previas, frente al 0% entre 21-25 afos

p=0,089. (Figura 41)
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Figura 41. Conocimiento de las medidas que contemplan las IP, segun la edad.

El 58,3% de los profesionales con menos de 3 afios de experiencia en UCI,
opina que los DVA se respetan, frente al 61% de los profesionales con mas de

16 afnos de experiencia en UCI, que senalan que no p=0,120. (Figura 42)
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Figura 42. Actitud ante el respeto de los DVA, segun la experiencia en UCI

Los participantes con menos de 3 afios de experiencia en UCI, sehalan que la
forma mas efectiva de expresar ultimas voluntades es por medio de las
instrucciones previas, luego la planificacion anticipada y por ultimo el
representante legal, frente al resto de profesionales que opinan que es a través
de las instrucciones previas, luego la figura del representante legal y por ultimo

la planificacién anticipada p=0,191.

El 32,1% de los encuestados de entre 3-5 afnos de experiencia en UCI, afirman
conocer los documentos que existen para expresar ultimas voluntades, frente al

42,7% de los profesionales con mas de 16 afios de experiencia p=0,234.

El 22% de los profesionales con mas de 16 afios de experiencia en UCI,
sefialan que las instrucciones previas, son lo mismo que el testamento vital,
frente al 13,9% de los profesionales con menos de 3 afios de experiencia

p=0,647.
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El 17,1% de los participantes con mas de 16 afios de experiencia en UCI,
conocen todas las medidas que contemplan las instrucciones previas, frente al
1,4% de los profesionales con menos de 3 afios de experiencia p=0,051.

(Figura 43)
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Figura 43. Correlacién entre los afios de experiencia en UCI, y el conocimiento

de las medidas que contemplan las IP.

El 25% de los encuestados con menos de 3 afos de experiencia en UCI,
sefalan que el registro de IP en la Comunidad de Madrid, es obligatorio, frente
al 78,4% de los profesionales de entre 6-10 afios de experiencia que sefala

que no p=0,078.

El 63,2% de los médicos, opina que los DVA se respetan, frente al 54,4% de

las enfermeras que opinan que no p=0,008. (Figura 44)
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Figura 44. Actitud de respeto de los DVA,segun la profesion.

El 91,2% de los médicos, sefala que el DVA es un instrumento util para la toma

de decisiones, frente al 80,6% de la enfermeria. p=0,110

Los médicos consideran que la forma mas efectiva de expresar ultimas
voluntades es a través de las instrucciones previas, luego la planificacion
anticipada y por ultimo el representante legal, frente a las enfermeras que
opinan que es por medio de las instrucciones previas, luego el representante

legal y por ultimo la planificacion anticipada p=0,335.

El 61,8% de los médicos afirma conocer los documentos que existen para
expresar ultimas voluntades, frente al 28,9% de las enfermeras p<0,001.

(Figura 45)
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Figura 45. Correlacién entre la profesién, y el conocimiento de los documentos

que existen para expresar ultimas voluntades.

El 8,7% de las enfermeras conocen todas las medidas que contemplan las

instrucciones previas, frente al 13,2% de los médicos p=0,522.

El 79,4% de los médicos, considera que el registro de IP en la Comunidad de

Madrid no es obligatorio, frente al 64,6% de las enfermeras p=0,062.

El 47,5% de las enfermeras, sefalan que el documento de IP tiene la misma
validez legal, si esta firmado ante notario o ante 3 testigos, frente al 61,8% de

los médicos p=0,084.

El 82,4% de los médicos afirman que existe la posibilidad de revocar las IP,

frente al 74,1% de enfermeria. p=0,110
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El 73,5% y 72,1% de los médicos, conocen el término de los DVA y testamento

vital, frente al 68,8% y 57,8% de enfermeria.

El 85,3% de los médicos, respetaria un DVA, en caso de urgencia vital, frente

al 66,2% de enfermeria p=0,007. (Figura 46)
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Figura 46. Respeto de los DVA en caso de urgencia vital, en funcion de la

profesion.

El 19,1% de los médicos, conocen si los pacientes que llevan a su cargo,

poseen un DVA, frente al 2,3% de enfermeria p<0,001.(Figura 47)
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Figura 47. Conocer si los pacientes que llevan a su cargo poseen un DVA, en

funcion de la profesion.

El 66% de los médicos Staff, afirman que los DVA se respetan, frente al 54,3%

de las enfermeras asistenciales, que opinan que no. P=0,049 (Figura 48)
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Figura 48. Actitud ante el respeto de los DVA, en funcioén del puesto de trabajo.
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El 100% de los médicos residentes y las enfermeras no asistenciales, opinan

que el DVA es un instrumento util en la toma de decisiones. p=0,262

Los médicos residentes, consideran que la forma mas efectiva de expresar
ultimas voluntades es a través de las instrucciones previas, luego la
planificacién anticipada y por ultimo el representante legal, frente a las
enfermeras y médicos Staff que opinan que es a través de las instrucciones
previas, luego la figura del representante legal y por ultimo la planificaciéon

anticipada p=0,026.

El 68% de los médicos Staff afirman conocer los documentos que existen para
expresar ultimas voluntades, frente al 28,1% de las enfermeras asistenciales

p<0,001.

El 50% de las enfermeras no asistenciales sefalan que las IP son lo mismo
que el testamento vital, frente al 88,2% de los médicos residentes que

consideran que no p=0,061.

El 50% de las enfermeras no asistenciales conocen todas las medidas que

contemplan las IP, frente al 0% de los médicos residentes. p<0,001

El 82,4% de los médicos residentes, considera que el registro de IP en la
comunidad de Madrid no es obligatorio, frente al 64,5% de las enfermeras

asistenciales p=0,341.
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El 66% de los médicos Staff sefiala que tiene la misma validez legal, si el
documento de IP esta firmado ante 3 testigos como ante notario, frente al

47,3% de las enfermeras asistenciales p=0,273.

El 88% de los médicos Staff afirman que existe la posibilidad de revocar las IP,

frente al 64,7% de los médicos residentes p=0,158.

El 100% de las enfermeras no asistenciales conocen el término de DVA y lo
respetarian en caso de urgencia vital, frente al 68% de las enfermeras

asistenciales que lo conocen y el 65,2% que lo respetarian p=0,027.

El 22% de los médicos Staff conocen si los pacientes que llevan a su cargo,

poseen un DVA, frente al 2,3% de las enfermeras asistenciales p<0,001.

El 53,3-% de los profesionales con contrato eventual considera que los DVA se

respetan, frente al 57,4% de los fijos que considera que no p=0,022.

El 40,2% de los encuestados eventuales afirma conocer los documentos que
existen para expresar ultimas voluntades, frente al 36,1% de fijos y el 27,5%

interino p=0,228.

El 21,3% de los profesionales fijos sefialan que el testamento vital es Io mismo

que las instrucciones previas, frente al 15% de los eventuales p=0,417.
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El 13,5% de los participantes fijos conoce todas las medidas que contempla las

IP, frente al 4,7% de eventuales p=0,078.

El 74,2% de los encuestados fijos, conocen el término de DVA, frente al 64,5%

de los eventuales p=0,052.

El 57% de los eventuales conoce el término de Testamento vital, frente al

63,2% de los fijos p=0,912.

El 78,9% de los profesionales de la fundacion Jiménez Diaz , el 66,7% de la
Clinica Anderson y el 48,9% en el hospital de Majadahonda, opinan que los
DVA se respetan, frente al resto de hospitales que considera que no p=0,057.

(Figura 49)
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Figura 49. Actitud de respeto de los DVA, en funcion del hospital
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El 100% de los encuestados de la Clinica Anderson y del hospital de Vallecas,
consideran que el DVA, es un instrumento util para los profesionales, frente al
16,3% del hospital de Getafe y el 16,7% del Gémez Ulla, que opinan que no

p=0,024. (Figura 50)
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Figura 50. DVA como instrumento util en la toma de decisiones, en funcion del

hospital.

El Goémez Ulla es el unico hospital que considera la planificacién anticipada,
como la forma mas efectiva para expresar ultimas voluntades. El resto de

hospitales, considera las instrucciones previas p=0,090.

El 75% de los participantes del Gomez Ulla sefialan que no conocen los
documentos que existen para expresar ultimas voluntades, frente al 44,7% del

hospital de Majadahonda que sefialan que si p=0,358.
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El 23% de los profesionales del hospital Clinico, sefialan que el testamento vital
es lo mismo que las instrucciones previas, frente al 84,2% de la Fundacion

Jiménez Diaz que sefnalan que no p=0,981.

El 21,1% de los encuestados de la Fundacion Jiménez Diaz conocen todas las
medidas que contemplan las Instrucciones Previas, frente al 0% del hospital

Gbémez Ulla p=0,015. (Figura 51)
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Figura 51. Conocimiento de las medidas que contemplan las IP, en funcion del

hospital.

El 76% de los profesionales del Hospital Clinico San Carlos sefalan que el
registro de IP en la Comunidad de Madrid no es obligatorio, frente al 41,7% del

Gdémez Ulla p=0,049.
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El 66,7% de los participantes de la Clinica Anderson consideran que tiene la
misma validez legal, si las IP se firman ante 3 testigos, que ante notario, frente

al 26,7% del hospital Infanta Leonor p=0,024.

El 86% de los encuestados del hospital Clinico apuntan que es posible revocar

un documento de IP, frente al 58,3% del hospital Gdmez Ulla p=0,064.

El 75% de los profesionales de la Clinica Anderson, afirman que existe alguna

limitacion a las IP, frente al 36,2% del hospital de Majadahonda p=0,007.

El 83,3% de los participantes de la Clinica Anderson conoce el término de

DVA, frente al 58,3% del hospital Gomez Ulla p=0,511.

El 91,7% de los encuestados de la Clinica Anderson respetaria un DVA, en
caso de urgencia vital, frente al 34,9% del hospital de Getafe que no lo

respetaria p=0,006.

El 21,1% de los profesionales de la Fundacion Jiménez Diaz conocen si los
pacientes que llevan a su cargo poseen un DVA, frente al 95% del Clinico que

no lo conocen p=0,089. (Figura 52)
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Figura 52. Conocimiento de si los pacientes que llevan a su cargo, poseen un

DVA, segun el hospital.

> De los profesionales que afirman conocer los documentos que

existen para expresar ultimas voluntades:

El 28% afirma que el testamento vital es lo mismo que las IP, frente al 12,7%

que aseguran no conocer los documentos p=0,001.

El 17,8% conoce todas las medidas que contempla las IP, frente al 5,2%

p<0,001.

El 68,6% conocen el término de TV frente al 56,3% y el 74,6% conocen el

término de DVA, frente al 67,1%

El 64,4% conoce la posibilidad de otorgamiento frente al 42,7% p=0,001
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Y el 83,9% de revocar las IP frente al 71,4% p=0,028.

El 83,1% respetaria un DVA en caso de urgencia vital, frente al 62,9% p=0,001.

El 11,9% conoce si los pacientes que llevan a su cargo posen DVA frente al

2,3% p=0,001.

> De los profesionales que conocen todas las medidas que

contemplan las IP:

El 100% opinan que es un instrumento util para los profesionales frente al

86,3% que soblo conoce algunas medidas p<0,001.

El 59,4% senalan que las IP es la forma mas eficaz de expresar ultimas

voluntades, frente al 65,8% p<0,001.

El 87,5% sefala que el registro de IP en la Comunidad de Madrid no es

obligatorio frente al 74,2% p<0,001.

El 71,9% senalan que las IP se pueden otorgar tanto ante notario como ante 3

testigos, frente al 54,6% p<0,001.

El 93,8% senala la posibilidad de revocacion, frente al 84,6% p<0,001.
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El 56,3% considera que las IP tienen alguna limitacién en la aplicacion, frente al

63,8% p<0,001.

El 71,9% conoce el término de Testamento vital, frente al 62,9% p<0,001.

El 90,6% respetaria un DVA en caso de urgencia vital, frente al 72,1% p<0,001.

El 12,5% conoce se el paciente posee un DVA, frente al 5% p<0,001.

El 81,3% conoce el término de DVA, frente al 72,9% p<0,001.

El 50% considera que el DVA se respeta, frente al 46,3% p=0,002.

El 53,1% senala que las IP y el TV es lo mismo, frente al 17,5% p<0,001.

> De los profesionales que conocen el término de DVA:

El 90,5% considera que es un instrumento util para los profesionales sanitarios,

en la toma de decisiones p<0,001.

El 64,5% considera que las IP es la medida mas eficaz para expresar ultimas

voluntades. p<0,001.

El 71% senala que el registro de IP en la Comunidad de Madrid no es

obligatorio p<0,001.
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El 57,6% apuntan que tiene la misma validez legal si las IP se firman ante 3

testigos que ante notario. p<0,001.

El 82,3% senala que existe posibilidad de revocar las IP p<0,001.

El 62,3% considera que existen limites en la aplicacién de las IP p<0,001.

El 66,2% conoce el término de TV p<0,001.

El 76,6% respetaria el DVA p<0,001.

El 6,5% conoce si los pacientes que lleva a su cargo poseen un DVA p<0,001.

El 49,4% cree que los DVA se respetan. p=0,380.

El 22,9% sefala que las IP es lo mismo que el TV p<0,001.

El 11,3% conoce todas las medidas que contemplan las instrucciones previas

p<0,001.
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PLANIFICACION ANTICIPADA DE LASDECI SIONES O

CUIDADOS (PAC)

El 37,8% de los encuestados considera al médico, como el profesional que

deberia coordinar la planificaciéon anticipada de las decisiones. (Figura 53)

40%
35% 37,89
30%
25%
20%
15%

1 DO/B 0,30/6
59, 7,9%

o 5.1% 0,9% 0,9%
Coordinacion Planificacion Anticipada de las Decisiones

OMédico BEnfermeraOPsicélogo ONS/NC
BMeéd/Enf OTodos BEnf/Psic DOMéd/Psic

Figura 53. Profesional adecuado para coordinar la planificacién anticipada

de las decisiones.

El 42,3% de los profesionales cree que a la hora de elegir un tratamiento, el

principio que deberia valorarse primero es el de Beneficencia. (Figura 54)
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Figura 54. Principio ético que deberia valorarse en primer lugar en la eleccion

de tratamiento.

El 84% de los participantes, opina que es conveniente, planificar y escribir los

cuidados que se desearian recibir, al final de la vida.

El 86,1% de los encuestados considera que el principio de Autonomia, es un

derecho propio del ser humano, para tomar decisiones sobre si mismo.

El 77,9% de los profesionales afirman no saber lo que son los planes de

cuidados anticipados.

El 88,2% de los participantes, no han planificado nunca con un enfermo, los

cuidados que desearia recibir en caso de incapacidad terminal o enfermedad

irreversible.
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Con respecto a las variables demogréficas:

En 5 hospitales, consideran que el médico debe coordinar la planificacion
anticipada, frente a 3 hospitales que consideran que deberia ser la enfermera.

p=0,008 (Figura 55)

g0% EWL
T0%

58,1%

60%
50%

0,
40% 395 33,3% 35.7% 33 30 31.9%
30% N4
% 16, 70%

20% 190 4 39 5
10% 3% 8,5%
0%

H.Clinico H.12 Cctubre H .Camez Ulla H Mostoles  CAnderson F JimenezDiaz H Inf Leonor H.Getafe H.Majadzhorda

Conrdinadar Planificacian ‘ OMédico BEn‘ermera DPsiC()Iogo‘

Figura 55. Profesional mas idoneo para coordinar la planificacion anticipada, en

funcion de los hospitales.

El 8,3% de los profesionales del Gémez Ulla, opinan que no es conveniente
planificar y escribir los cuidados que un paciente desearia recibir al final de la

vida, siendo el unico hospital que lo refiere p=0,006.

El 33,3% de los encuestados de la Clinica Anderson, conocen la planificacion
anticipada, y han planificado alguna vez con un enfermo, los cuidados que

desearia recibir, en caso de incapacidad (Figura 56 y 57)
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Figura 56. Conocimiento de la planificacion anticipada, segun el hospital
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Figura 57. Correlacién entre los hospitales y haber planificado alguna vez con

un enfermo, los cuidados que desearia recibir en caso de incapacidad.

El 86,8% de las mujeres, considera que es conveniente planificar los cuidados

al final de la vida, frente a un 76,1% de los hombres p=0,023.
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El 44,2% de los profesionales de entre 26-30 afios consideran que la
enfermera, deberia coordinar la planificacion anticipada, frente a un 48,3% de
los profesionales mayores de 51 afios, que consideran que deberia ser el

médico. p=0,014 (Figura 58)

60%
48,3%
50% 46,3% L
43,8% 44.2% Coordinador
Planificacidon
40% 34.4% 37.,5% Anticipada
29.8% OMédico
0,
30% EEnfermera
22.1% y
0% 18,2 17.2% OPsicdlogo
0,3%
10% 6,39 6.6% 5.6%
0%
21-25afios 26-30afos 31-40aiios 41-50afios >51afios

Figura 58. Profesional que deberia coordinar la planificacion anticipada de las

decisiones, en funcion de la edad.

El 90,9% de los encuestados entre 31-40 afios opinan que es conveniente
planificar los cuidados al final de la vida, frente a un 72,4% de los profesionales

mayores de 51anos p=0,060. (Figura 59)
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Figura 59. Actitud ante la planificacion anticipada de las decisiones, segun la

edad.

El 24,1% de los participantes mayores de 51 afios conocen la planificacion
anticipada, frente a un 12,5% de los profesionales entre 21-25 afios p=0,058.

(Figura 60)
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Figura 60. Correlacion entre la edad y el conocimiento de la PAC.
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El 13,8% de los profesionales mayores de 51 afios han planificado alguna vez
los cuidados que desearia tener un paciente en situacion de incapacidad, frente

al 0% de los profesionales entre 21-25 afos p=0,623.

El 41,1% de los encuestados entre 3-5 afios de experiencia en UCI, consideran
que la enfermera, deberia coordinar la planificacion anticipada, frente al 46,8%
de los profesionales entre 11-15 afos de experiencia, que consideran al

médico p=0,954. (Figura 61)
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Figura 61. Correlacion entre los afios de experiencia en UCI, y el profesional

que deberia coordinar la planificacién anticipada.

El 21,4% de los participantes de entre 3-5 afios de experiencia en UCI conoce

la planificacion anticipada, frente al 12,5% entre 0-3 afios p=0,066. (Figura 62)
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Figura 62. Conocimiento de la planificacién anticipada de las decisiones, segun

los afios de experiencia en UCI

El 14,9% de los profesionales entre 6-10 afos de experiencia en UCI, han

planificado los cuidados con algun paciente, frente al 5,6% entre 0-3 afos

p=0,118 (Figura 63)
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Figura 63. Correlacion entre los afos de experiencia en UCI, y haber

planificado cuidados anticipados con algun paciente.
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El 60,3% de los médicos, consideran que el profesional que debe coordinar la

planificaciéon anticipada es el médico, frente a un 38% del personal de

enfermeria, que opinan que debe ser la enfermera p=0,001. (Figura 64)
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Figura 64. Correlacion entre la profesion y el profesional que debe coordinar la

planificacidén anticipada de las decisiones.

El 30,9% de los profesionales médicos, conocen la planificaciéon anticipada

frente al 13,7% del personal de enfermeria p=0,004. (Figura 65)
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Figura 65. Conocimiento de la PAC, en funcién de la profesion.
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El 29,4% de los profesionales médicos, han planificado alguna vez con un
paciente, los cuidados que desearia recibir en caso de incapacidad, frente al

4,6% del personal de enfermeria p<0,001. (Figura 66)

100% 93,2%
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30%
20%
10%

0%

Médico Enfermera

Figura 66. Correlacion entre la profesion y haber planificado cuidados con

algun paciente.

El 64% de los médicos staff y el 52,9% de los residentes, consideran que el
profesional que debe coordinar la planificacién es el médico, frente al 50% de
los enfermeros no asistenciales y el 37,9% de los asistenciales, que consideran

que debe ser la enfermera p<0,001. (Figura 67)
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Figura 67. Profesional que deberia coordinar la planificacion anticipada, segun

el puesto de trabajo.

El 50% de los enfermeros no asistenciales, consideran que el principio que
deberia valorarse primero es la Autonomia, frente al 46% de los médicos staff,

que consideran la Beneficencia. (Figura 68)

60%
50%
50% 46%
42,2% 412% 41.2%
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Figura 68. Principio ético que deberia valorarse primero en la eleccion del

tratamiento, segun el puesto de trabajo.
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El 100% de los enfermeros no asistenciales, consideran que es conveniente
planificar los cuidados que desearias recibir al final de la vida, frente al 76% de

los médicos staff p=0,493.

El 100% de los enfermeros no asistenciales, consideran que la autonomia es
un derecho del ser humano, para tomar decisiones, frente al 76% de los

meédicos staff p=0,300.

El 34% de los médicos staff conocen la planificacién anticipada, y han
planificado alguna vez con un paciente los cuidados que desearia recibir en
caso de incapacidad, frente al 13,3% de los enfermeros asistenciales que

conocen la planificacion y el 4,7% que la han realizado p<0,001.

El 40% de los encuestados que consideran que el principio que debe valorarse
primero para elegir un tratamiento es el de Beneficencia, y el 40,7% que
consideran la No Maleficencia, sefalan que el Médico, debe coordinar la

planificacién anticipada p<0,001.

El 43% de los profesionales que consideran la Autonomia, como el primer
principio que ha de valorarse para elegir un tratamiento, afirman que la
Enfermera, debe ser el profesional encargado de coordinar la planificacion

p<0,001 (Figura 68)
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Figura 69. Profesional que debe coordinar la planificacién anticipada, segun el

principio ético.

> De los profesionales que conocen la planificacion anticipada:

El 26,3%

han planificado alguna vez los cuidados que desearia recibir en

situacion de incapacidad p<0,001. (Figura 70)
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Figura 70. Correlacion entre el conocimiento de la planificacion anticipada de

las decisiones, y haber planificado cuidados alguna vez con un paciente.
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El 89,5% opinan que es conveniente planificar los cuidados al final de la vida.

p=0,001.

El 38,6% consideran que la enfermera debe coordinar la planificacion p=0,002.

(Figura 71)
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Figura 71. Correlacion entre el conocimiento de la planificacion anticipada de

las decisiones y el profesional que deberia coordinar su puesta en marcha.

> De los profesionales que consideran la Autonomia como un

derecho del ser humano para tomar decisiones:

El 10,5% han planificado con un enfermo los cuidados que desearia recibir en

situacion de incapacidad p<0,001. (Figura 72)
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Figura 72. Correlacion entre la autonomia como derecho para la toma de

decisiones, y haber planificado los cuidados alguna vez con un enfermo.

El 89,1% opinan que es conveniente planificar los cuidados que desearia

recibir al final de la vida p<0,001.

Ultimas Voluntades Pagina
261



OBJECCION DE CONCIENCIA

El 57,9% de los encuestados estan de acuerdo con la posibilidad de que un

médico/enfermero pueda ejercer objecion de conciencia. (Figura 73)
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Figura 73. Posibilidad de que los profesionales sanitarios, puedan ejercer

objecién de conciencia.

Con respecto a las variables demograficas:

El 70,6% de los médicos, estan a favor de la objecion de conciencia, frente a

un 54,4% del personal de enfermeria p=0,120.

El hospital Gémez Ulla (militar), con un 75% es el que mas de acuerdo esta en
que los profesionales sanitarios, pueden ejercer objecidn de conciencia

p=0,323. (Figura 74)
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Figura 74. Correlacién entre los hospitales, y estar a favor de la objecidon de

conciencia.

Tener buenos conocimientos sobre el consentimiento informado, esta
relacionado con estar mas a favor de la objecion de conciencia con un 60,7%

p<0,001 (Figura 75)
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Figura 75. Correlacién entre el conocimiento del consentimiento informado (Cl)

y la actitud ante la objecion de conciencia.
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TIPOLOGIA O CATEGORIZACION

Se obtuvieron 6 categorias o clases, tras aplicar la técnica de Cluster.
Las variables caracteristicas de cada clase, las hacen homogéneas entre si y

heterogéneas entre el resto de categorias.

CATEGORIA O CLASE |
La clase | se caracteriza por estar formada en un porcentaje elevado,
respecto a la muestra global, por profesionales Médicos, y concretamente cuyo

puesto de trabajo es Médicos Staff. (Tabla 5)

La variable mas significativa de este grupo, es que la gran mayoria de los
profesionales, afirman conocer los documentos que existen para expresar

ultimas voluntades.

Con respecto a las IP o DVA:

Otra caracteristica de la clase, es que casi todos los miembros conocen las
posibilidades que existen para otorgar y revocar las IP, sefialando que el
registro en la CCMM no es obligatorio.

También existe un gran aumento en el conocimiento del término TV, DVA y
todas las medidas que contemplan las IP, con respecto al total de los
encuestados.

La mayoria del grupo opina que, las IP es la forma mas efectiva de expresar las
ultimas voluntades y lo consideran un instrumento util para los profesionales

sanitarios en la toma de decisiones.
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Practicamente todos los profesionales de la clase |, respetarian los DVA en
caso de urgencia vital.

Cabe sefialar un aumento considerable respecto a la muestra global, del
porcentaje de profesionales que conocen si los pacientes que llevan a su cargo

poseen un DVA.

En relacion con las variables referidas a la planificacién anticipada de las
decisiones, cabe destacar:

Un aumento del porcentaje de individuos que conocen la planificacion
anticipada de las decisiones, y el haber planificado alguna vez con un paciente,
los cuidados que desearia recibir, en caso de situacidon de incapacidad,
respecto a la muestra global.

También es importante resefar como significativo de la clase, que casi todos
los integrantes, creen conveniente planificar los cuidados que se desearian

recibir al final de la vida.

Otras de las variables que caracterizan esta categoria en relacion con los
cuidados paliativos son:

La mayoria de los profesionales consideran que pueden aplicarse cuidados
paliativos en UCI, y casi todos los han aplicado alguna vez.

Aumenta el porcentaje de individuos, con respecto al global, que sefialan que la
sedacion terminal, no es una forma de aplicar eutanasia.

Todos los integrantes de la clase conocen el término de cuidados paliativos, y

casi todos el término de sedacién terminal.
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En funcion de las variables relacionadas con la LET, cabe destacar dentro de la
categoria:

Un mejor conocimiento de las medidas que contempla la LET, en relacion con
la muestra global.

Resulta muy relevante también sefalar, que la aplicacion de la LET no supone

un conflicto ético a la mayor parte de los profesionales.

Dentro de las variables relacionadas con el Ensafiamiento Terapéutico, cabe
matizar como caracteristico de esta clase:

Un mayor conocimiento del término, asi como un aumento en el
posicionamiento en contra de su aplicacion, considerando no ético continuar

con medidas que ya no pueden ser terapéuticas en pacientes irrecuperables.

Las variables significativas de esta clase, en relacion con el principio ético que

deberia valorarse primero a la hora de elegir un tratamiento son que:

Aumenta el porcentaje respecto a la muestra global de profesionales, que
consideran que la autonomia debe ser el primer principio que debe valorase.
Practicamente todos los miembros de la clase sefalan que el principio de
autonomia es el derecho del ser humano para tomar decisiones sobre si

mismo.
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Respecto a las variables relacionadas con el representante legal, es
caracteristico de la clase un aumento del porcentaje en relacion con la muestra
global, sobre que los profesionales sanitarios consideren que facilita la toma de

decisiones.

Por ultimo, en relacién a las variables sobre las ONR cabe destacar mejores
conocimientos tanto de los criterios clinicos como de los criterios en caso de

paciente incompetente para indicar una ONR, respecto al total de la muestra.
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Variable label Caracteristic t% of . t% of .| Test- Probability | Weiaht

ariable labe categories category in | category in | . robability | Weig

group set

1b Documentos | ¢, 7468  |3565  |808 |0000 |118
escritos UV
fé’ Otorgamiento | 8481  |5045  |7,13 0000  |167
10b Planes
Cuidados Antc | 44,30 17,22 6,65 |0,000 57
2b IP=TV Sl 43,04 18,13 6,02 |0,000 60
Trabajo Médico Staff |36,71 15,11 5,56 10,000 50
3b Medidas IP Todas 27,85 9,67 5,54 0,000 32
gfiC'BET conflicto | yecocuerdo |77.22 50,76 |5.37 |0,000  |168
6b Posibilidad | g, 9620 |7583  |528 [0,000 |251
revocar IP
3c Respeto DVA |, 9241  |7009  |525 |0,000 |232
en Urgencia
4c Sabe
pacientes con SI 18,99 5,74 5,02 10,000 19
DVA
2aDVA g 9873  |8278  |482 |0000 |274
instrumento util
Profesion Médico 40,51 20,54 4,65 |0,000 68
i%bTMed'daS Todas 2011|1269  |451 0000 |42
10a Forma Instrucciones
+efectiva UV Previa 78,48 57,70 4,27 10,000 191
5a Cuidados
paliativos en De acuerdo |78,48 58,91 4,03 0,000 195
UcCl
6c Planificacion | ¢, 2278|967 399 0000 |32
con pacientes
4aContra el
ensafiamiento De acuerdo 92,41 76,44 3,98 |0,000 253
terapéutico
21b Sedacion
terminal/ Desacuerdo 91,14 74,92 3,92 {0,000 248
Eutanasia
8c Luchar pac. | o covierdo (9620|8278 |3.83 |0000  |274
Irrecuperables
11b Término
DVA De acuerdo 86,08 69,79 3,64 |0,000 231
9aAutonomia | o o ierdo 97,47 86,10 3,55 |0,000 285
como derecho
5¢ Haber
Aplicado S| 9747  |8701  |332 0000  |288
cuidados
paliativos UCI
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7% PPo para
elegir Autonomia  |37,97 23,87 3,13 |0,001 79
tratamiento
12b Término
Sedacion De acuerdo 96,20 85,80 3,13 |0,001 284
terminal
8aConveniente
planificar Deacuerdo |9494  |8399 |31 |0001  |278
cuidados
anticipadamente
32 RL facilita la
toma de| Sl 81,01 67,37 2,91 (0,002 223
decisiones
16b Criterios
Clinicos ONR Todas 13,92 6,04 2,89 10,002 20
14b Término
Ensafiamiento De acuerdo 97,47 89,12 2,78 |0,003 295
Terapéutico
22b Término TV | De acuerdo 73,42 60,73 2,55 |0,005 201
9Ck|’ Limitaciones |, 88,61 78.25 250 |0,006 259
13b Término | o cierdo (10000 |9517  |228 |0011  |315
Cuidads paliativs
4b Registro IP
CCMM NO 78,48 67,67 2,26 0,012 224
19b Criterios
ONR pac. IP>JS>MI 39,24 29,00 2,13 (0,017 96
Incompet

Tabla 5. Variables caracteristicas de la clase |
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GRUPO Il

La clase Il se caracteriza por el conocimiento, en un porcentaje elevado
respecto a la muestra global, de la figura del representante legal, tanto del
término, como sobre la posibilidad de asignar un segundo representante,
considerandolo la forma mas efectiva de expresar ultimas voluntades, vy

afirmando que se respeta su decision. (Tabla 6)

La variable mas significativa de este grupo, es que la gran mayoria de los

profesionales, afirman que el representante legal facilita la toma de decisiones.

Con respecto a las IP o DVA:

Otra caracteristica de la clase, es que casi todos los miembros no conocen si
los pacientes que llevan a su cargo poseen un DVA.

También, con respecto al total de los encuestados, aumenta el
desconocimiento de las formas que existen para otorgar las IP.

La mayoria del grupo, conoce alguna de las medidas que contemplan las IP,
sabe que pueden revocarse y aumenta el porcentaje de profesionales que
saben que hay limitaciones a las IP con respecto a la muestra global.

Casi todos los miembros del grupo sefalan que no es lo mismo el testamento
vital, que las instrucciones previas.

Con respecto a la muestra global, aumenta el porcentaje de profesionales que

en caso de urgencia vital respetaria un DVA, aunque es menor que la clase |.
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En funcion de las variables relacionadas con la LET, cabe destacar que:
Practicamente todos los profesionales conocen alguna de las medidas que
contempla la LET.

Aumenta el porcentaje de profesionales que consideran que el médico o
enfermero no tiene que luchar en pacientes irrecuperables, respecto a la

muestra total, aunque en menor proporcioén que en relacion a la clase |.

Otra de las variables que caracteriza esta categoria es que aumenta
considerablemente el porcentaje de profesionales que conocen la declaracion

de preferencia de salud mental, respecto a la muestra total.

Respecto a las variables relacionadas con la objecién de conciencia cabe
destacar que en funcion de la muestra global, aumenta el porcentaje de
miembros que consideran que los profesionales sanitarios no pueden ejercer

objecién de conciencia.

En relacién a las variables referidas a las ONR, es caracteristico de esta clase
un aumento del porcentaje de profesionales que conocen el término e

implicaciones de la ONR, respecto a la muestra total.

Por ultimo, a la hora de elegir un tratamiento la mayoria de los miembros de
esta clase consideran que el principio que deberia valorarse primero es el de

beneficencia.
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Caracteristic % of % of Test-
Variable label . category | category Probability | Weight
categorles in group in set value
5b Conoce
Otorgamiento | NO 53,85 28,70 5,93 0,000 95
1P
17b Término
Declaracion De acuerdo 48,35 25,68 5,49 0,000 85
Salud Mental
24b Término
Representante | De acuerdo 86,81 65,56 5,14 0,000 217
Legal
JCRespeto | acuerdo (4835 2840 470 0,000 |94
decisién RL
15b Posibilidad | o o erdo 67,03 (4683 443 |0,000 155
asignar 2 RL
2b TV=IP NO 89,01 72,21 4,30 0,000 239
20b Conoce
Medidas LET Algunas 95,60 81,87 421 0,000 271
ésl\tl’germ'”o Deacuerdo 6923 |5045 |412  |0000  |167
19b Criterio
ONR paciente |Otra 65,93 48,34 3,84 0,000 160
incompetente
8aConveniente
planificar De acuerdo 95,60 83,99 3,69 0,000 278
cuidados
?‘PPO eleccion| o eficencia (5824 4230 |348 | 0,000 140
ratamiento
17b Término
Declaracion Desacuerdo 15,38 6,65 3,47 0,000 22
Salud Mental
4c Conoce si
paciente tiene | NO 98,90 90,63 3,37 0,000 300
DVA
%%/b Termino | e acuerdo |7473 16073 314 10,001 201
9aAutonomia 1o oedo 9560 86,10 |3.43  |0,001 285
derecho decidir
3aRL facilita | ¢, 8022 6737 |301 |0001  |223
toma decisiones
3¢ Respeto
DVA en Sl 82,42 70,09 2,97 0,002 232
urgencia vital
16b Criterio
Clinico ONR ACV 7,69 2,72 2,86 0,002 9
7b Conoce S| 6923 |5650 278 |0003 187
Limitaciones IP
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14b  Término

Ensafiamiento | Desacuerdo 4,40 1,21 2,55 0,005 4

Terapéutico

6b Revocar IP | Sl 85,71 75,83 2,52 0,006 251
21b Sedacion

terminal=Eutan | Desacuerdo 84,62 74,92 2,43 0,008 248
asia

ﬂeg%’;‘;ﬁi'as Algunas 8242 |7251 241  |0,008 240
10anrmamas Representante 26,37 17,52 2.39 0,008 58
efectiva UV legal

12b Término

Sedacion De acuerdo 93,41 85,80 2,38 0,009 284
terminal

18b Término CI | De acuerdo 79,12 69,18 2,32 0,010 229
250 Objecion | pecovierdo (21,08 1450  |215  |0,016 |48
conciencia PS

4b Registro IP

obligatorio NO 76,92 67,67 2,11 0,017 224
CCMM

8c Luchar

pacientes Desacuerdo 90,11 82,78 2,08 0,019 274
irrecuperables

Tabla 6. Variables caracteristicas de la clase Il

GRUPO Il

La clase lll se caracteriza por estar formada en un su mayoria, por enfermeros
asistenciales, y en un porcentaje elevado respecto a la muestra global entre 26

y 30 afios de edad. (Tabla 7)

La variable mas significativa de esta clase es que no conocen los documentos

que existen para expresar ultimas voluntades.

Con respecto a las IP o DVA:
Aumenta el porcentaje de profesionales que en caso de urgencia vital, no

respetarian el DVA, en relacion a la muestra total.
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La mayoria de los miembros conoce alguna de las medidas que contemplan las
IP, en mayor proporcion que la muestra global y la clase I, pero menos que en
relacion a la clase |.

Existe un aumento de profesionales en relacién a la muestra total que dudan en
el término de TV y DVA.

Casi todos los miembros, no conocen si los pacientes que llevan a su cargo

poseen un DVA.

En relacién al concepto de declaracion de preferencia de salud mental,
aumenta considerablemente el porcentaje de profesionales que dudan respecto

al término.

Dentro de las variables relacionadas con la LET, cabe matizar como
caracteristico de esta clase que:
La mayoria de los profesionales dudan en si la aplicacion de alguna de las

medidas de la LET, les supone un conflicto ético.

En relacion a las variables sobre cuidados paliativos:

Aumenta el porcentaje de profesionales que dudan en el término de sedacién
terminal asi como en si la sedacién terminal es una forma de aplicar eutanasia.
También es significativo un aumento en la duda del término de cuidados
paliativos, asi como de poder aplicar cuidados paliativos en UCI, respecto a la

muestra global.
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Otras de las variables que caracterizan esta categoria en relacion al
representante legal son:

La mayoria de los profesionales dudan si en el poder legal existe la posibilidad
de asignar un segundo representante, al igual que dudan que facilite la toma de
decisiones y se respete su decision.

También aumenta el porcentaje de profesionales que dudan en el término del

representante legal, con relacion a la muestra global.

En relacion a las variables referidas a la planificacion anticipada de las
decisiones, cabe destacar que:

Aumenta el porcentaje de profesionales que dudan en si es conveniente
planificar los cuidados que se desean recibir antes de morir.

La mayoria de los profesionales de esta clase no conocen la planificacion

anticipada de las decisiones.

Dentro de las variables relacionadas con las ONR, es caracteristico de la clase:
Aumenta el porcentaje de profesionales respecto a la muestra total, que dudan
en el término de la ONR.

La mayoria de los profesionales considera la insuficiencia cardiaca terminal,
como criterio clinico de severidad para indicar una ONR.

Aumenta considerablemente el porcentaje de profesionales que conocen los

criterios para indicar una ONR en caso de paciente incompetente.
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Respecto a las variables relacionadas con la objecién de conciencia, cabe

destacar un aumento con respecto a la muestra global de profesionales que

dudan sobre si los médicos y enfermeras pueden ejercerla.

La variable significativa de esta clase, en relacidén con el principio ético que

deberia valorarse en primer lugar a la hora de elegir un tratamiento, es que

aumenta el porcentaje de profesionales en funcion de la muestra total, que

consideran que debe ser la no maleficencia.

% of

% of

. Caracteristic . .| Test- . ]

Variable label categories category in | category in value Probability | Weight
group set

3¢ Respeto DVA |y 44,71 1903|646 |0000 |63
urgencia vital
3b Medidas IP Algunas 96,47 72,51 6,30 0,000 240
17b Termino |, 4ocs 75.29 4743|592 0000  |157
Salud Mental
21b Sedacion
terminal=Eutanas | Dudoso 30,59 12,08 5,48 0,000 40
ia
7¢ Aplicacion
LET conflicto Dudoso 45,88 25,68 4,65 0,000 85
ético
;Ezapos'b"'dad Dudoso 62.35 4048  |461 |0000 |134
8a Conveniente
planificar Dudoso 27,06 11,78 4,57 10,000 39
cuidados
6b Revocar IP Sl 92,94 75,83 447 0,000 251
1§b_Crlterlo Insuf|C|enC|a 57.65 36,86 4.42 0,000 199
clinico ONR cardia
22b Término TV | Dudoso 41,18 22,96 4,32 0,000 76
24b Término RL | Dudoso 37,65 20,24 4,30 0,000 67
12b Término
Sedacion Dudoso 21,18 8,76 4,17 0,000 29
terminal
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1bDocumentos

NO 82,35 64,35 4,03 0,000 213
expresar UV
25b Objecion | by 00 40,00 2326 (395 0000 |77
Conciencia PS
4b Registro IP
obligatorio NO 84,71 67,67 3,92 0,000 224
CCMM
Trabajo Enfermero g9 76 7734|378 |0000  |256

asistencia
7b Limitacién IP | Sl 74,12 56,50 3,74 0,000 187
23bTermino |y 4oeg 32.94 1843 [369 |0000 |61
ONR
9aAutonomia
derecho Dudoso 18,82 8,16 3,68 0,000 27
decisiones
Profesion Enfermero 92,94 79,46 3,67 0,000 263
10b Conoce NO 91,76 7795  |365 |0,000 |258
Planes Cuidados
9¢ Respeto Dudoso 70,59 5347  [359 |0,000 |177
decision RL
9Ct|’ Limitaciones |, 91,76 78,25 358 0,000 259
11b Término
DVA Dudoso 32,94 19,34 3,40 0,000 64
SaCuidados Dudoso 28,24 16,01 326 [0,001 53
paliativos UCI
aRL facilita |, 38,82 2477  |325 |ooo1 |82
toma decisiones
18b Término ClI | Dudoso 22,35 12,08 3,03 0,001 40
13b Término
Cuidados Dudoso 8,24 2,72 3,00 0,001 9
paliativos
Edad (26-30) 35,29 23,26 2,83 0,002 77
19b Criterios
ONR paciente IP>JS>MI 41,18 29,00 2,69 0,004 96
Incompetente
8cEnsafiamiento | Dudoso 18,82 10,27 2,68 0,004 34
S —
7* Ppo eleccion|No —1ag 6p 2598  |2,65 |0,004 |86
tratamiento maleficencia
4c Conocen Ssi
paciente tiene |NO 97,65 90,63 2,57 {0,005 300
DVA
Tabla 7. Variables caracteristicas de la clase Il
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GRUPO IV
La clase IV se caracteriza por estar formada en un porcentaje elevado respecto
a la muestra global por profesionales pertenecientes al hospital Puerta de

Hierro- Majadahonda. (Tabla 8)

La variable mas significativa de esta clase es que no saben o no contestan a

las competencias relacionadas con las instrucciones previas.

Con respecto a las IP o DVA:

La mayoria de los profesionales de esta clase no saben o no contestan si las IP
tienen limitaciones, se pueden revocar, si existe un registro obligatorio en
Madrid, las posibilidades de otorgamiento y las medidas que implican.

También existe un aumento del porcentaje de profesionales con respecto al
total de la muestra que no sabe o no contesta si los DVA son un instrumento

util para la toma de decisiones vy si lo respetarian en caso de urgencia vital.

En relacion a las variables referidas a las ONR cabe destacar:

Un aumento en el porcentaje de la muestra con relacion al total de los
profesionales que no saben o no contestan a los criterios clinicos y en caso de
pacientes incompetentes que hay que tomar en consideracion para indicar una

ONR.

Otra de las variables que caracteriza esta categoria es que casi todos los

miembros no conocen la planificacién anticipada de las decisiones.
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Dentro de las variables relacionadas con el consentimiento informado cabe

sefalar un mayor porcentaje de profesionales en relacién a la muestra global,

que no conocen que el consentimiento informado tiene limitaciones.

Por ultimo es importante senalar, que aumenta el porcentaje de profesionales

que consideran el principio de no maleficencia como el primero que hay que

valorar para elegir un tratamiento, en relacion al total de la muestra.

Caracteristic % of % of category
Variable label . category in - Test-value | Probability | Weight
Categorles group 1IN set
b
Limitacion | NS/NC 8649  [22.66 8.77 0,000 75
Ip
|6Ft,’ Revocar |\ s/ne 75.68 17.22 8.39 0,000 57
4b  Registro
P INsINC 7297  |1813 7.79 0,000 |60
obligatorio
CCMM
5b  Conoce
Otorgamient | NS/NC 72,97 20,85 7,20 0,000 69
olP
fFE’Med'daS NS/NC 5405  |17.82 5,22 0,000 |59
16bCriterio |\ o/ e 2073 10,88 3,23 0,001 |36
clinico ONR
19b Criterio
ONR NS/NC 4324 22,66 281 0002 |75
paCIente
incompet.
2b TV=IP | NSINC 2432|967 263 0,004 32
22 DVA
instrumento | NS/NC 24,32 9,67 2,63 0,004 32
(il
Hospital Qﬂajadahond 2973 [14,20 2,44 0,007 |47
3c  Respeto
DVA NS/NC 2432 10,88 231 0010 |36
urgencia
vital
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9bConoce
Limitacion |NO 27,03 12,99 2,27 0,012 43
Cl

72 Ppo
eleccion
tratamiento
10b Planes
Cuidads NO 91,89 77,95 2,09 0,018 258
Anticipads

No

. . 143,24 25,98 2,26 0,012 86
maleficencia

Tabla 8. Variables caracteristicas de la clase 1V

GRUPO V
La clase V se caracteriza porque los profesionales que lo forman no saben o no
contestan en un porcentaje elevado respecto a la muestra global, si el poder

legal es mas efectivo que el testamento vital. (Tabla 9)

Las variables mas significativas de esta clase es que no saben o no contestan

a las competencias relacionadas con las IP y el representante legal.

Con respecto a las IP o DVA:

Aumenta el porcentaje de profesionales respecto al total de la muestra y a la
categoria o clase IV en que los encuestados no saben o no contestan si las IP
pueden revocarse, cOmo se otorgan, existencia de un registro obligatorio en la
CCMM, si tienen limitaciones y las medidas que implican.

También aumenta el porcentaje de profesionales que no saben o no contestan
si los DVA son un instrumento util para la toma de decisiones, si lo respetarian

en caso de urgencia vital y el conocimiento del término DVAy TV.
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Otras de las variables que caracterizan esta categoria en relacion al
representante legal son:

La mayoria de los profesionales no sabe 0 no contesta si el representante legal
facilita la toma de decisiones, si existe la posibilidad en el poder legal de
asignar un segundo representante y si se respeta su decisidon para la toma de
decisiones.

Aumenta también respecto al total de la muestra el porcentaje de profesionales
que no saben o no contestan al conocimiento del término del representante

legal.

En relacion a las variables referidas a las ONR cabe destacar:

Un aumento en el porcentaje de la muestra con relacion al total de los
profesionales y los miembros de la clase IV, que no saben o no contestan el
conocimiento de los criterios para tomar una ONR segun el prondstico clinico y
en el caso de pacientes incompetentes.

También aumenta respecto al global de la muestra, que los profesionales no
saben o0 no contestan el término de ONR, y si las ONR son comunicadas a
todos los profesionales implicados en los cuidados del paciente, y quedan

registradas en la Historia Clinica.

Otra de las variables que caracteriza esta categoria es que aumenta el
porcentaje de profesionales que no saben o no contestan sobre el
conocimiento de la planificacién anticipada de las decisiones, asi como del
profesional que debe coordinar su puesta en marcha, en relacion a la muestra

total,
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Dentro de las variables relacionadas con las formas de expresar ultimas
voluntades, cabe sefalar un mayor porcentaje de profesionales en relacion a la
muestra global, que no saben o no contestan cual es la forma mas efectiva de

expresarlas, y si en la practica se respetan.

La mayoria de los profesionales de la clase V, no saben o no contestan sobre

el término de la declaracion de preferencia de salud mental.

En funcién de las variables relacionadas con el consentimiento informado, cabe
destacar dentro de la categoria que aumenta el porcentaje de profesionales en
relacion con la muestra global que no saben o no contestan si existen

limitaciones en el consentimiento informado.

Por ultimo es importante sefalar, que aumenta el porcentaje de profesionales

que no saben o no contestan si pueden aplicarse cuidados paliativos en UCI.

Caracteristic % of % of Test-
Variable label . category in | category in Probability | Weight
categories value
group set
8bPoder legal
mas efectivo NS/NC 83,33 13,60 8,05 0,000 45
TV
6b Revocar IP | NS/NC 83,33 17,22 7,30 0,000 57
5b
Otorgamiento | NS/NC 87,50 20,85 7,16 0,000 69
IP
4b Registro IP
obligatorio NS/NC 83,33 18,13 7,14 0,000 60
CCMM
|7Ft,) Limitaciones | \e/nc 87,50 22,66 6,88 |0,000 75
aRLfacilita |\ o, |5g33 7.85 674 10,000 |26
toma decisiones
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15b Posibilidad

SRL NS/NC 66,67 11,18 6,74 |0,000 37
17b Término
salud Mental NS/NC 79,17 20,24 6,32 0,000 67
3b Medidas IP | NS/NC 75,00 17,82 6,27 0,000 59
?:t;"'m'tac'ones NS/NC 54,17 8.76 595 (0,000 29
3¢ Respeto
DVA urgencia |NS/NC 58,33 10,88 5,86 0,000 36
vital
10aFormamas |\ 1o\ 58,33 12,08 558 0,000 |40
efectiva UV
19b Criterio
ONR NS/NC 75,00 22,66 550 |0,000 75
pac.incomp
11b Término
DVA NS/NC 50,00 7,25 5,29 0,000 24
2aDVA 1\ oNe 50,00 9,67 517 0000 |32
instrumento util
JCRespeto noNe | 41,67 6,95 490 [0000 |23
decisién RL
2b TV=IP NS/NC 45,83 9,67 4,73 0,000 32
%’Term'”o NS/NC 41,67 9,06 436 0,000 30
6aCoordinador
Planificacién NS/NC 33,33 7,85 3,61 0,000 26
Anticipada
16b Criterio
Clinico ONR NS/NC 37,50 10,88 3,42 0,000 36
la Respeto
tltimas NS/NC 20,83 3,32 3,32 0,000 11
voluntades
é‘:_b Termino - noNne (29,17 6,95 330 0000 |23
é3|\|bRT €rmino 15 poso | 45,83 18.43 303 |0001 |61
5¢ Aplicado
cuidados NS/NC 16,67 2,72 2,86 0,002 9
paliativos UCI
10b Conoce
Planes cuidados | NS/NC 20,83 4,83 2,71 0,003 16
anticipados
ldbTermino o ne 1667 3,32 257 0005 |11
Ensafnamiento
2¢ONRen |\ one 25,00 755 255 0005 |25
Historia Clinica
Tabla 9. Variables caracteristicas de la clase
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GRUPO VI
La clase VI se caracteriza porque los profesionales que lo forman no saben o
no contestan en un porcentaje muy elevado respecto a la muestra global, si la

aplicacion de la LET les supone un conflicto ético. (Tabla 10)

La variable mas significativa de esta clase es, que todos los profesionales no

saben o no contestan si la sedacién terminal es una forma de aplicar eutanasia.

Con respecto a la LET, cabe sefalar que la mayoria de los profesionales no

saben o no contestan cuales son las medidas que contempla la LET.

Dentro de las variables relacionadas con la obstinacion terapéutica, es
importante destacar:

Un aumento respecto a la muestra global de profesionales que no saben o no
contestan el término de ensafamiento u obstinacion terapéutica, y si se
posicionan en contra de su aplicacion.

También es importante sefialar, que casi todos los miembros de la clase no

saben o no contestan si se debe luchar en pacientes irrecuperables.

Las variables significativas de esta clase, con relacién a los cuidados paliativos
son que:
La mayoria de los profesionales no sabe o no contesta si deben aplicarse

cuidados paliativos en UCI.
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Aumenta el porcentaje de profesionales que no sabe o no contesta el término

de cuidados paliativos, respecto a la muestra global.

En relacion a las IP o DVA, es importante referir que:

Aumenta el porcentaje de profesionales respecto al total de la muestra, que no
saben o no contestan si los DVA son un instrumento util para la toma de
decisiones, si lo respetarian en caso de urgencia vital y el conocimiento del

término DVA, aunque en menor proporcion que en la clase V.

Otra de las variables que caracterizan esta categoria en relacion al testamento

vital es que ninguno de los miembros de la clase conoce el término.

La mayoria de los profesionales no sabe o no contesta si el Representante
Legal facilita la toma de decisiones, si existe la posibilidad en el poder legal de
asignar un segundo representante y si se respeta su decision para la toma de
decisiones.

Aumenta también respecto al total de la muestra y a la clase V el porcentaje de
profesionales que no saben o no contestan el conocimiento del término del

representante legal.

Casi todos los miembros de la clase VI, no saben o no contestan si la
autonomia es un derecho del ser humano para poder tomar decisiones sobre si

mismo.
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En relacion a las variables referidas a las ONR cabe destacar:
Un aumento en el porcentaje de la muestra con relacion al total de los
profesionales y los miembros de la clase V, que no saben o no contestan el

conocimiento del término.

Practicamente todos los miembros de la clase VI, no saben o no contestan si

los profesionales sanitarios pueden ejercer objecion de conciencia.

Por ultimo, es importante sefalar como caracteristico de esta clase, en relacion
a los planes de cuidados anticipados, un aumento muy importante respecto a la
muestra global de los profesionales que no saben o no contestan si es
conveniente planificar los cuidados que se desearian recibir al final de la vida.

También cabe destacar que la mayoria de los profesionales no sabe o no
contesta qué profesional deberia coordinar la puesta en marcha de la

planificacién anticipada.

Caracterist % of % of Test-
Variable label ic category in | category in alue Probability | Weight
categories group set val
21b Sedacion
terminal= NS/NC 100,00 4,83 10,28 0,000 16
Eutanasia
8c Luchar
pacientes NS/NC 93,33 453 9,71 0,000 15
irrecuperables
8aConviene
planificar NS/NC  |86,67 3,93 947 |0,000 |13
cuidados
Anticipados
TCLET —  INsING | 93,33 5,14 932 |0000 |17
conflicto ético
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23b Término
ONR

NS/NC

86,67

4,53

8,97

0,000

15

25b Objecion
Conciencia PS

NS/NC

86,67

4,53

8,97

0,000

15

22b Término
TV

NS/NC

100,00

9,06

8,59

0,000

30

9a Autonomia
derecho para
tomar
decisiones

NS/NC

80,00

4,83

8,10

0,000

16

9c Respeto
decision RL

NS/NC

86,67

6,95

7,89

0,000

23

24b Término
RL

NS/NC

86,67

6,95

7,89

0,000

23

20b Medidas
LET

NS/NC

80,00

5,44

7,82

0,000

18

5aPosibilidad
de aplicar
Cuidados
paliativos UCI

NS/NC

73,33

4,23

7,76

0,000

14

7aPPo ético
eleccion
tratamiento

NS/NC

86,67

7,95

7,70

0,000

25

6aProfesional
Coordinador

planificacion

anticipada

NS/NC

86,67

7,85

7,61

0,000

26

18b Conoce
Término ClI

NS/NC

73,33

4,83

7,44

0,000

16

10aForma mas
efectiva UV

NS/NC

86,67

12,08

6,65

0,000

40

15b
Posibilidad
2RL

NS/NC

66,67

11,18

5,08

0,000

37

4aContra
ensafiamiento
terapéutico

NS/NC

40,00

3,32

4,72

0,000

11

19bCriterio
ONR paciente
incompetente

NS/NC

80,00

22,66

4,59

0,000

75

17b Término
Salud Mental

NS/NC

73,33

20,24

4,32

0,000

67

11b Conoce
Término DVA

NS/NC

46,67

7,25

4,12

0,000

24

3aRL facilita
la toma
decisiones

NS/NC

46,67

7,85

3,98

0,000

26

14b Término
Ensafiamiento

NS/NC

33,33

3,32

3,96

0,000

11
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4c Conoce si
paciente tiene
DVA

NS/NC

33,33

3,63

3,84

0,000

12

9b Conoce
Limitaciones
Cl

NS/NC

46,67

8,76

3,79

0,000

29

6¢ Haber
Planificado
Cuidados con
pacientes

NS/NC

26,67

2,11

3,75

0,000

13b Término
cuidados
paliativos

NS/NC

20,00

1,21

3,44

0,000

2a DVA
instrumento
atil

NS/NC

40,00

9,67

3,00

0,001

32

8b Poder legal
mas efectivo
TV

NS/NC

46,67

13,60

2,97

0,002

45

3c Respeto
DVA urgencia
vital

NS/NC

40,00

10,88

2,79

0,003

36

10b Conoce
Planes
cuidados
anticipad

NS/NC

26,67

4,83

2,68

0,004

16

5¢ Aplicado
cuidados
paliativos UCI

NS/NC

20,00

2,72

2,55

0,005

16b Criterio
clinico ONR

NS/NC

33,33

10,88

2,16

0,015

36

Tabla 10. Variables caracteristicas de la clase VI
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8. DISCUSION
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8. DISCUSION

OBJECION DE CONCIENCIA

En las unidades de cuidados intensivos, existen ciertas practicas que pueden
generar grandes conflictos éticos en los profesionales, y pueden atentar
directamente contra su libertad individual.

Las situaciones de limitacion del esfuerzo terapéutico (LET), para algunos

profesionales, como sefalan algunos estudios "8

pueden provocar una
disyuntiva entre lo que el profesional debe hacer (deber de obediencia que
impone la norma legal), y el deber de no hacerla (deber de negacién, que le
impone su norma moral), sobre todo las que conciernen a la retirada de
tratamientos ya instaurados.

Dentro de las medidas que contemplan las instrucciones previas, la LET en
ocasiones, puede suponer para el profesional sanitario que debe realizarlo un
gran conflicto interno de su escala de valores, y lo que esa accion significa para
el, siendo totalmente ético y legal ejercer su derecho de objecidn de conciencia,
y buscar a otro profesional, que pueda aplicar el tratamiento solicitado, puesto

que la Comunidad de Madrid, lo tiene regulado®®°7¢8:5°,

6768 an el documento de Instrucciones Previas o

Como senalan otros estudios
en las peticiones del representante legal, las medidas paliativas son las que
mas conflictos ocasionan, sobre todo las situaciones en las que el enfermo
demanda que no se le administren calmantes, a pesar de fuertes dolores, o en
el caso contrario, cuando solicita la sedacién terminal.

No obstante el profesional, aplicando su derecho de objecion de conciencia,

debe dejar constancia a su supervisor o a alguna otra instancia apropiada para
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que el paciente reciba el tratamiento requerido, el que él o su representante
legal solicitan. Ademas, el profesional sanitario debe continuar prestando los
cuidados que necesite el paciente salvo los que entran en conflicto con su
norma moral, hasta que pueda trasladar al paciente y sus familiares, al cuidado
de otro profesional que si tenga voluntad de participar en los tratamientos
solicitados.

Cabe resaltar, que aunque no existe una correlacion estadistica significativa,
los profesionales que estan mas a favor de la objecion de conciencia, son los
que trabajan en el hospital Gémez Ulla (algunos civiles y otros militares),
pudiendo estar relacionado este hecho con el conocimiento constitucional de
dicha posibilidad.

También es importante sefalar, que tener conocimientos adecuados sobre el
consentimiento informado, favorece posicionarse a favor de la objecién de
conciencia, puesto que un desarrollo de la teoria general del consentimiento
informado, son las Instrucciones Previas, las cuales actualmente, constituyen
uno de los tres supuestos que el Derecho Espafol reconoce para ejercer la

objecién de conciencia de los profesionales sanitarios'2%¢7.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

En la practica, el consentimiento informado en las unidades de cuidados
intensivos, a veces se infravalora por la situacion de incapacidad temporal de
los pacientes, los cuales normalmente estan sedados, y las situaciones
constantes de urgencia que cursan, sin poder informar previamente a la familia

o representante legal.
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Sin embargo, no se puede olvidar que es un derecho de los pacientes obtener
una informacién clara, veraz y con todas las posibles alternativas para poder
decidir libremente sobre &l mismo®.

Debido a la corriente paternalista que todavia impera dentro del sistema y
modelo sanitario, existen ciertos procedimientos rutinarios en los que no se
estima la necesidad de ser comunicados previamente a los pacientes o
familiares, como por ejemplo, la monitorizacion de las constantes vitales, la
canalizacion de catéteres venosos o arteriales, sondajes, terapias intravenosas,
etc; procedimientos que habitualmente son informados, tras aplicar las
intervenciones.

El profesional, normalmente valora que una vez que el enfermo ha ingresado
en la unidad de intensivos, es porque esta grave, y para mejorar y curarse,
tiene que “dejarse hacer’ todo lo que se considere necesario (principio de
beneficencia), olvidando que el duefo del cuerpo al que se le van a realizar
todas las intervenciones, no es el profesional, sino el paciente (principio de
autonomia). Segun el principio del consentimiento informado, el profesional
deberia informar acerca de los procedimientos que cree necesarios instaurar
para que el paciente mejore (hacer el bien) y respetando después, la decision
que éste tome, aceptando incluso que rechace el tratamiento® .

Como ha sido citado anteriormente, el consentimiento se puede obtener de
forma verbal o escrita, por tanto, como sefialan otros autores?, ante cualquier
procedimiento o actuacion sanitaria, es imprescindible informar siempre al
paciente.

Cabe senalar, que aunque la mayoria de los profesionales conocen que

existen limitaciones en el consentimiento informado (en la UCI sobre todo por
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situaciones de urgencia vital, o incapacidad temporal), existen muchas dudas

con respecto, al término.

Si se considera al paciente como un mero espectador de sus cuidados y
tratamientos, el consentimiento informado solo es utilizado para dejar
constancia de los procedimientos realizados y el eje principal es el profesional
sanitario, quién decidira qué hacer o no, sin contar con el paciente.

Sin embargo, si se considera que el paciente tiene un derecho a decidir sobre
la actuacién de los profesionales sanitarios, y en definitiva sobre él mismo
(diagndstico y tratamiento), quien elige y es el eje central de los cuidados, sera
el propio paciente.

Por tanto, como sefialan otros autores? y queda amparado por la Ley de
Autonomia del Paciente®®, para poder realizar cualquier técnica o

procedimiento, es necesario, el consentimiento previo del paciente.

Cabe senalar que esta herramienta que es el consentimiento informado, tiene
como objetivo favorecer la comunicacién entre los profesionales sanitarios y los
pacientes, puesto que partiendo del criterio y los conocimientos especificos de
los profesionales, cuyo fin va a ser buscar la mejor solucién al estado de salud
o enfermedad que presente el paciente (beneficencia), siempre tendra que
hacerlo comunicandoselo a la persona implicada, ya que las decisiones que se
tomen incluido el tratamiento son sobre la vida en concreto de esa persona, la

cual tiene el derecho de poder gestionar su propio proyecto final (autonomia).
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ORDEN DE NO REANIMAR

Con respecto al concepto de la ONR, se pueden distinguir 3 cuestiones
relacionadas con los resultados obtenidos:

La primera es que existen muchas dudas, con todas las implicaciones que
engloba el término, especialmente entre el personal de enfermeria. Este
desconocimiento puede ser debido a que normalmente en las unidades de
cuidados intensivos quien decide la ONR es el médico, teniendo que conocer
todas las implicaciones de la misma. El personal de enfermeria normalmente
sabe que un paciente que tiene firmada una ONR es para que en caso de PCR
no se realicen las maniobras de reanimacién. Sin embargo, el hecho de que un
paciente tenga firmada una ONR no le excluye de poder ingresar en unidades
de cuidados intensivos, y en este punto es donde mas dudas surgen.

La segunda cuestion es que algunos de los encuestados, sefiala como erroneo
el someterse a intervenciones quirurgicas o ingresar en unidades de cuidados
especiales, cuando el paciente tiene la orden de no reanimar.

Por ultimo, la tercera cuestion es que al comparar los resultados obtenidos en

7983 que enfatizan la

este estudio con otros previos, son varios los autores
importancia en este punto, ya que consideran, que la orden no impide que los
pacientes se puedan seguir beneficiando de tratamientos destinados a hacer
confortable su vida, en la esfera tanto fisica, psiquica como espiritual.

No obstante, a la hora de ingresar en unidades de cuidados intensivos, uno
de los criterios que se valora para decidir el ingreso, es la reversibilidad del
proceso. Por ello, algunos profesionales consideran, que si un enfermo tiene

firmada la ONR, es porque tiene una situaciéon de terminalidad, y el ingreso en

dichas unidades, no lo consideran oportunos'®®.
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En el caso de enfermos oncolégicos con orden firmada de no reanimar, que
sufren un episodio de insuficiencia respiratoria aguda por un broncoespasmo
severo tras un ciclo de quimioterapia, son muy subsidiarios del ingreso en
dichas unidades para su estabilizacion (intubacion orotraqueal). Al igual que un
cuadro de apendicitis aguda, en enfermos diagnosticados de EPOC terminal,
que requieren de forma inmediata someterse a una intervencién quirurgica, sin
vulnerar, en ambos casos, las ONR.

Una vez explicado el concepto e implicaciones de la ONR, cabe diferenciar
que ésta puede venir dada:

- Por el paciente, a través del documento de instrucciones previas o
voluntades anticipadas, cuando no pueda expresarlo.

- Por el representante legal, quién tomara la decision basandose en los
deseos del paciente.

- Por el médico, previamente consensuado con el equipo multidisciplinar,
el propio paciente y/o en su defecto la familia o representante legal.

El primero que debe tomar la orden, sera siempre el paciente (derecho
inalienable de ejercer su autonomia), quien en funcién de sus sentimientos,
valores, creencias y siendo previamente informado de las implicaciones que
conlleva su aplicacion, decidira sobre su propio cuerpo (vida)74.

No obstante, la practica demuestra lo contrario: nhormalmente la decision
es tomada por el médico, a veces consensuada con la familia o
representante legal, basandose en los principios de beneficencia y no

maleficencia'’’.
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Dicha realidad, viene determinada por la corriente paternalista que aun
predomina con respecto a la salud y la medicina, ya que sigue primando la
orden médica.

Esta situacién, sobre todo, se da en cuidados intensivos, siendo el médico

responsable normalmente quien decide de forma individual®.

Otro estudio’”’

realizado en UClIs francesas, sefiala que en un 54% la
decisién se tomd conjuntamente con el personal de enfermeria, en un 44%
con la participacién de la familia y en un 0,5% con el paciente.

Como muestra este estudio, si no se conoce bien cual es el orden de

eleccion, se pueden vulnerar los deseos del paciente, llegando incluso a

situaciones de uso de terapias agresivas, antes de indicar la ONR'"2,

Habitualmente, dicha orden se toma basada en la valoracién de la calidad
de vida esperada y la futilidad del tratamiento relacionado con puntuaciones

altas en escalas de valoracion de la gravedad® """

Con respecto a los criterios de prondstico clinico de severidad, parece que
no existen unas directrices claras. En nuestra investigacion la patologia
mayoritaria para indicar una ONR es la insuficiencia cardiaca terminal, pero
existe una gran variabilidad. Algunos autores®' sefialan ademas de la
insuficiencia cardiaca terminal, el accidente cerebro vascular y la
incapacidad extrema asi como la fragilidad de la edad avanzada como

condiciones médicas compatibles con ONR.
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Otros autores** sefialan que siempre que se pueda, el prondstico clinico
de severidad es conveniente reforzarlo con el aval cuantitativo de sistemas
de medicion de gravedad habituales (APACHE, SAPS 11...)

Existen también otra serie de situaciones, en las que no se deben realizar
maniobras de reanimacién, como cuando la parada es consecuencia de la
evolucion de una situacion terminal, existencia de o6rdenes de no
reanimacion o existencia de un documento en el que se refleja el deseo
expresado de manera inequivoca, de no querer ser reanimado’’%"7°.

Derivado de ello cabe analizar los resultados encontrados en este estudio,
en el que se muestra que un 24,2% de los profesionales aplicaron
maniobras de RCP en pacientes con ONR, con todas las implicaciones
éticas, personales, econdmicas y sociales.

Eticas: Al no respetar los valores de las personas con ONR y atentar
contra su dignidad en el proceso de su propia muerte.

Personales: Al aplicar una serie de técnicas con repercusion directa
sobre la persona que tiene dicha orden, pudiendo causar lesiones al intubar,
dar masaje cardiaco, canalizar accesos venosos, etc., asi como prolongar la
agonia.

Econdmicas: Supone el uso inadecuado de una serie de materiales,
personal sanitario y tiempo.

Sociales: Si el paciente es reanimado, se dan falsas expectativas a la
familia sobre el prondstico del paciente, pudiendo causar desconfianza
hacia el personal sanitario y posibles querellas juridicas. Con respecto al
personal sanitario puede causar frustracion, conflictos entre los

profesionales y mala praxis.
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En la mayoria de los casos, segun los resultados de nuestra investigacion,
dicha actuacion puede estar directamente relacionada con una
comunicaciéon inadecuada entre los profesionales sanitarios implicados, y la
inexistencia de la orden en la Historia Clinica del paciente.

Existen otros estudios’ que sefialan que la inadecuada comunicacion entre los
profesionales limitaba la aplicaciéon de buenos cuidados al final de la vida,
resaltando su importancia para mejorar la toma de decisiones.

Otros estudios® muestran, que la ONR fue registrada en un 90,3% en el
evolutivo médico, pero que sélo un 65,5% en las hojas de enfermeria, con las
implicaciones tan importantes que pueden derivarse de no tener un registro
adecuado.

Seria interesante analizar el motivo por el que se aplicaron dichas maniobras,
como muestran algunos casos en este estudio, si era conocido por el personal

sanitario y figuraba en la Historia Clinica.

LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO

En las unidades de cuidados intensivos, debido a la alta tecnificacién y
avances en la medicina, existe el riesgo de vulnerar el proceso de muerte del
paciente, puesto que en una situacion critica, se van a intentar poner todos los
medios para resolver y revertir la situacion de inestabilidad. Pero ;ddénde esta
el limite, entre medidas terapéuticas correctas o adecuadas y las
desproporcionadas o futiles?

La delgada linea que a veces dificulta la toma de decisiones, como la LET,

puede hacer que se prolongue una situacion de agonia, tanto para el paciente
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como para la familia, durante mucho mas tiempo que el propio curso de su
enfermedad, incluso llegando a situaciones de obstinacion terapéutica.

En este punto, cabe resaltar que la primera medida antes de aplicar
cualquier tratamiento o tomar una decision, es consultar cuales son las
preferencias, deseos y voluntades del paciente, o en caso de no poder
comunicarlo (por situacion de incapacidad, y no poseer un documento de
instrucciones previas o voluntades anticipadas), hacerlo a su representante
legal o familia.

Algunos estudios'™®

sefalan que la mayoria de los pacientes y familiares,
creen esencial hablar con el médico de la muerte. Sin embargo, parece que
dicho didlogo es dificil'”’. En un estudio'’® desarrollado con enfermeras, el
44,2% no se sienten comodas al hablar con la familia sobre la LET.

Otros estudios'’® '8

concluyen, que la existencia de barreras culturales y del
lenguaje, junto con el estrés emocional, la edad del enfermo y el perfil
psicolégico, pueden dificultar la participacion en la toma de decisiones, sobre
todo, en la transmision de malas noticias.

En las unidades de cuidados intensivos, si la situacion se complica y el
paciente no responde bien al tratamiento, puede existir pronto la disyuntiva de
parar o continuar realizando terapias, y tardar en averiguar tanto la familia
(porque no ha aceptado la situacion) como los profesionales (por no saber
poner el limite), si las medidas son ineficaces, 0 no mejoran el prondstico, o no
existe la posibilidad de tener una minima calidad de vida.

En nuestro estudio, aunque la gran mayoria conoce el término de

ensafnamiento terapéutico, y se posiciona en contra, a la hora de su aplicacién,
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existen dudas en continuar o no con las medidas que ya no son terapéuticas en
pacientes irrecuperables.
Por tanto, en la practica, todavia se pueden dar situaciones de prolongacion
de la muerte y la agonia de los enfermos y la familia. Este hecho, puede estar
relacionado, con la corriente de curar a toda costa, ya que la muerte, supone
un fracaso profesional™’.
No obstante, en el cédigo deontoldgico médico®, se sefiala:
1. “El médico tiene el deber de intentar la curacion o mejoria del paciente
siempre que sea posible. Y cuando ya no lo sea, permanece su obligacién de
aplicar las medidas adecuadas para conseguir el bienestar del enfermo, aun
cuando de ello pudiera derivarse, a pesar de su correcto uso, un acortamiento
de la vida”
2. “El médico no debera emprender o continuar acciones diagndsticas o
terapéuticas sin esperanza, inutiles u obstinadas. Ha de tener en cuenta la
voluntad explicita del paciente a rechazar el tratamiento para prolongar su vida
y a morir con dignidad. Y cuando su estado no le permita tomar decisiones, el
médico tendra en consideracion y valorara las indicaciones anteriores hechas
por el paciente y la opinidn de las personas vinculadas responsables.”

Y en el codigo deontolégico enfermero®®:
1. “La enfermera tiene la obligacion de defender los derechos de los
paciente...y se opondra a que se les someta a tratamientos futiles o a que se
les niegue la asistencia sanitaria”

Por tanto, el éxito de los cuidados intensivos, ademas de la supervivencia,

tiene que estar basado en la calidad de vida preservada, en el proceso de
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muerte digna y la calidad de las relaciones humanas implicadas en cada
muerte®?.

Con respecto al término de LET y sus implicaciones, es alarmante el
porcentaje tan bajo de profesionales que conocen todas las medidas que

78178 sefialan que a la hora de aplicar la LET,

contempla. Algunos estudios
retirar una medida de soporte vital parece ser mucho mas dificil que no
iniciarla.

Sin embargo, desde el punto de vista tanto ético como legal, es lo mismo, y
su adecuado conocimiento, disminuira ese posible conflicto, como muestran los
resultados de este estudio. Para indicar una orden de LET es necesario saber
que tanto instaurar una serie de medidas, como mantener las que ya estan
iniciadas supone estar aplicando un tratamiento futil, o que el paciente ha
dejado constancia de su rechazo. Por tanto, no iniciar dichas medidas como
puede ser la intubacidon orotraqueal en un paciente en estado terminal en fase

agonica, tiene el mismo valor que la retirada de la ventilacion mecanica en un

paciente con muerte cerebral.

Otros estudios®® sefialan que posiblemente una de las decisiones mas
dramaticas de LET es la orden de no reanimar (ONR). Dicha orden, es una de
las mas aplicadas, junto con no iniciar o retirar el soporte vital.

8788 |a LET se establece segln el soporte vital a limitar:

En otro estudio
farmacos vasoactivos (72%), ventilacion mecanica (43%), antibioterapia (27%),
nutricion (2%). En este estudio, los resultados manifiestan que para nuestra

muestra, la medida menos tomada es la retirada de la ventilacion mecanica.

Alguno de los encuestados sefiala lo siguiente “usted no puede retirar
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ventilacion mecanica aunque el paciente no sea recuperable si el paciente no
tiene respiracion por si mismo”.

Parece que la experiencia profesional, puede ayudar en la toma de
decisiones, puesto que presentan mejores conocimientos del término y menos
conflictos éticos los mas expertos, lo que puede mejorar la identificacién precoz
de pacientes que no se beneficien de un manejo agresivo, y ayudar tanto al
paciente como a la familia en el proceso del morir. Por ello, la decision final
debe adoptarse de manera multidisciplinar:

- En el médico habitual que trate al enfermo, evitando decisiones tomadas bajo
la presion asistencial, por correturnos o personal poco preparado, exigiéndole,
una formacién especifica en bioética en general y con respecto a las
implicaciones de la LET en particular®®®.

- En el personal de enfermeria responsable de ese enfermo, con una base
experiencial y de conocimientos tedricos y bioéticos para poder participar en la
toma de decisiones,

- En el paciente, familia o representante legal, como garante para respetar el
derecho de autonomia del paciente.

Una vez decidida la LET, se reevaluara periddicamente la decision, tanto
entre el equipo médico y de enfermeria, como con la propia familia, segun la
evolucion del paciente.

Cabe destacar, que tras la instauracion de LET, es muy importante la
aplicacién adecuada de un tratamiento paliativo, considerando sobre todo el
alivio del dolor y el mantenimiento de unas medidas de confort adecuadas. En
definitiva, humanizar el proceso de muerte, dentro de la tecnificaciéon que hay

presente en la UCI.
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CUIDADOS PALIATIVOS

Cuando los pacientes ingresan en unidades de cuidados intensivos, se pueden
dar dos situaciones:
- El enfermo responde bien al tratamiento, mejora y puede ser trasladado
a planta. En principio se cura.
- A pesar de las medidas terapéuticas utilizadas, el paciente no mejora, y
para que pueda pasar sus ultimos dias con su familia, si se puede, se
traslada a planta o unidades de cuidados intermedios o finalmente

muere en la unidad. No se cura y requiere cuidados paliativos.

Ambos casos parten de una situacion de inestabilidad donde se va a requerir
de medios para intentar la curacion, a la vez que va a necesitar un control de
sintomas, especialmente del dolor, evitando el sufrimiento, facilitando la
comunicaciéon con sus familias y el respeto a las preferencias del enfermo, si la

situacion no se resuelve.

Es entonces fundamental conocer y aplicar unos cuidados paliativos
adecuados, puesto que si la situacion es irreversible, el paciente tiene el
derecho a morir libre de dolor, acompanado de sus seres queridos y
respetando sus deseos, valores, creencias y sobre todo dignidad.

Son muchos los articulos®*>'%

, que senalan la importancia de aplicar unos
cuidados paliativos adecuados, sobre todo cuando dentro de las UCIs, se

decide instaurar medidas de limitacion del esfuerzo terapéutico (LET), puesto
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que el enfermo va a requerir un manejo eficaz de los sintomas, sobre todo el

control del dolor.

Algunos autores®, consideran que el abordaje paliativo, debe aplicarse

siempre al comienzo de la enfermedad que lo condiciona.

Segun plantea Gherardi'®®, los pacientes graves con riesgo de muerte, deben
clasificarse segun la situacién clinica evolutiva que tengan, sin contar con el
tipo de enfermedad y el tiempo de evolucion. Asi categoriza 4 tipos:

- Critico: Se caracteriza por la alteracion de uno o varios érganos, que
compromete la supervivencia del paciente, y exige tomar medidas
inmediatas.

- “Sin esperanzas”: Enfermo crénico, con episodios agudos que requieren
tratamiento, aunque cada vez son mas limitantes.

- Terminal o muriente: pacientes que su prondstico de vida es menor de 6
meses

- Moribundo o agonizante: La muerte puede darse en horas.

Dicha clasificacion, como sefialan algunos autores®, permite un mejor
abordaje de las necesidades tanto del paciente, como de la familia y el equipo
sanitario, puesto que amplia el campo de actuacién de los cuidados paliativos.

También otros autores'®*18°

sefalan, que la implementacién de los cuidados
paliativos, debe ser aplicada durante toda la estancia del paciente en UCI,
puesto que su inicio, no debe estar condicionado por el posible plazo previsto

para la muerte del paciente.
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Sin embargo, algunos profesionales como muestra este estudio, consideran
que los cuidados paliativos no pueden aplicarse en UCI, a pesar de tener unos
conocimientos adecuados del tema, y haber aplicado previamente cuidados
paliativos en intensivos. Entonces, ¢ por qué ese rechazo? ;Sera por el propio
miedo, de los profesionales sanitarios a enfrentarse a la muerte? Se abre una
linea de investigacion en este punto, para valorar cualitativamente esta

oposicion.

Con respecto a la sedacion terminal, y su posible consideracion como una
forma de aplicar eutanasia, algunos autores® sefialan, que dicha confusién
puede deberse a la antigua denominacion de Eutanasia activa indirecta. Dicho
nombre hacia referencia a la muerte no solicitada por el paciente terminal, la
cual se derivaba de un acto médico secundario (efecto perjudicial), al intentar
lograr un efecto beneficioso (principio de doble efecto)?.

Desde el 2002, la Organizacion Médica Colegial y la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos, abogan por el abandono de las palabras y distinciones,

que rodean al término de Eutanasia, que sélo producian confusion®'.

Prueba de ello es que alguno de los profesionales encuestados en nuestra
investigacién plantea que hablar de muerte digna desde el prisma de las
ultimas voluntades es lo mismo que la intervencion directa de los profesionales
sanitarios para acelerar el proceso de la muerte, lo percibe como una forma de

aplicar eutanasia y ante la pregunta de si alguna vez ha aplicado cuidados
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paliativos a pacientes ingresados en UCI la respuesta es “los cuidados

paliativos no es lo mismo que asesinar”.

Para evitar diferenciar que tipo de “eutanasia” si estd permitida y cual no,
activa, pasiva, directa, indirecta... es fundamental utilizar y familiarizarse con la
actual terminologia, y emplear sélo el término eutanasia para definir aquellas
actuaciones realizadas por profesionales sanitarios mediante la administracion
de un farmaco para producir la muerte de un paciente que previamente lo habia
solicitado voluntariamente. Sélo y exclusivamente para este tipo de

intervencion, legalizada en muy pocos paises.

La sedacion paliativa, como definen algunos autores'®, es una practica
clinica, que realizada conforme a las indicaciones clinicas y prescripciones
técnicas, y contando con el consentimiento informado del paciente o su
representante, deberia ser considerada como cualquier actuacion médica. Por
tanto, no es ninguna forma de aplicar eutanasia. En diferentes hospitales de la
Comunidad de Madrid ya existian protocolos de sedacién paliativa, haciendo
referencia a las situaciones en las cuales se tiene que utilizar y explicando
conceptos basicos para mejorar la practica clinica. A pesar de ello ha seguido
habiendo muchas dudas y cierta controversia en su aplicacion, por lo que en el
afio 2011 la Organizacion Médica Colegial, junto con la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos redactaron una guia sobre sedacion paliativa, vinculando
asi al colectivo médico como una intervencion obligatoria en la asistencia de

aquellos pacientes que la requieran o la soliciten, como buena praxis.
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En relacion con el principio ético que se valora en primer lugar para decidir un

tratamiento, aunque la bibliografia®?>®

sefiala que la corriente paternalista se ha
suprimido por la autodeterminacién y lo que primero se debe considerar, son
los deseos del paciente, los resultados obtenidos en nuestra investigacion
muestran, que antes de valorar la autonomia, hay que pasar por la visidon
biomédica de la beneficencia y no maleficencia. Los profesionales siguen
primando decidir por el bien del paciente, sin contar primero con lo que
realmente él quiere. Algunos autores sefalan, que el reto de la ética médica,

sera respetar de manera escrupulosa y a la vez, la autonomia del paciente, y el

principio de beneficencia médico.

En definitiva, lo que actualmente los expertos persiguen es la aplicacién de
los cuidados paliativos en las unidades de intensivos, con objetivos basados en
la dignidad de la persona y su calidad de vida, atendiendo tanto al enfermo
como a la familia, mediante el control de los sintomas, soporte emocional y
comunicacion adecuadas, evitando tanto la obstinacién terapéutica, como el

abandono, el alargamiento innecesario o el acortamiento deliberado de la vida.

Ultimas Voluntades Pagina
309



SALUD MENTAL

En unidades de cuidados intensivos, en numerosas ocasiones, ingresan
pacientes con enfermedades mentales para manejo y control hemodinamico,
respiratorio..., o tras ser intervenidos de una cirugia.

Habitualmente, derivado de la enfermedad mental que presentan, el paciente
no es capaz de expresar qué tratamientos prefiere que se le apliquen, y cuales
rechaza, ademas de la patologia por la que han ingresado en la UCI*™

Actualmente, existe la posibilidad de que el enfermo pueda tomar decisiones
sobre el tratamiento (ejercer su derecho de autonomia), mediante una
declaracion de preferencia, instrucciones previas, representante legal o a
través del pacto de tratamiento?.

El conocimiento por parte de los profesionales sanitarios de todas estas
posibilidades, mejoraria las decisiones sobre los tratamientos a aplicar,
respetando la autonomia de los pacientes.

Asi algunos autores''® sefialan que a la hora de tratar a estos pacientes, seria
interesante incluir dentro de las instrucciones previas las prioridades que fija el
pacto de tratamiento en situaciones de urgencia, como seria decidir sobre:
1° Medicamentos: cuales prefiere el paciente que se le administren, dentro de
las posibilidades médicas y que le produzcan menos efectos adversos.
2° Orden de aplicacion de las medidas de urgencia, como la eleccion entre:

- Contencién verbal: medidas utilizadas en los casos que el paciente
presente una pérdida de control moderada, previniendo posibles ataques
violentos mediante el didlogo. Normalmente es la primera medida que se

utiliza.
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- Contencién farmacoldgica: es el uso de farmacos para tranquilizar al
paciente que presenta agitacion severa y una conducta hostil con
posibilidad de lesionarse asi mismo, a terceros o interferir en su plan de
cuidados. Se suele usar cuando la contencién verbal no funciona.

- Contencidbn mecanica: es un procedimiento clinico utilizado para
restringir la movilidad de un paciente que se encuentra en estado de
desorientacion o agitaciéon psicomotriz y puede producir dafos a él
mismo, a terceras personas, interrumpir el plan terapéutico o producir
desperfectos en el centro. Se realiza mediante el uso de bandas y
cinturones de sujecion homologados. Puesto que limita la libertad del
paciente, pudiendo vulnerar el principio de autonomia, debe estar
siempre muy justificada y normalmente se utiliza cuando han fracasado
otras alternativas como la contencion verbal y farmacoldgica.

- Medidas de aislamiento

- Limitacion de visitas, salidas y llamadas

3° Problemas sociales que necesite resolver.

Cabe senalar que todas estas medidas derivan del consentimiento informado,
y la necesidad de informar siempre al paciente de todas las intervenciones que
se le vayan a realizar. En caso de incapacidad, se deberan consultar sus

deseos a través de ellas’.
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REPRESENTANTE LEGAL

El representante legal, surgié con la finalidad de procurar que los cuidados
que se le apliquen al paciente, cuando éste no tenga la capacidad de
expresarlos por si mismo, se ajusten a lo que el paciente deseaba y se puedan

respetar2‘1 18,119,121 ]

Esta figura cobra una gran importancia en las unidades de cuidados
intensivos, puesto que la mayoria de los pacientes se encuentran en una
situacion de gravedad, por lo que no pueden participar en la toma de
decisiones respecto a sus cuidados. Su representante, sera quien tenga que
abogar y decidir sobre qué medidas, actuaciones o procedimientos querria que
se le realizasen. Por tanto, el representante sera el nexo de unién entre los

profesionales sanitarios y el paciente.

Parece esencial que el representante esté incluido, como sefialan muchos
autores’®, en la toma de decisiones, para interpretar el documento de
instrucciones previas si el paciente lo tiene hecho, o para ser el garante de que

se cumpla su voluntad si no lo posee.

En nuestro estudio, la mayoria de los profesionales conoce la terminologia y
funcién del representante legal, y lo consideran importante para facilitar la toma
de decisiones, dato que coincide en lo que muestran otros autores''®'?3, Sin

embargo, las decisiones que éste toma, no siempre se respetan.
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Entonces ¢ ddénde radica el problema?, si los profesionales son conscientes
de la funcién que tiene, y valoran positivamente su participacion en la toma de
decisiones, por qué luego no se realiza lo que el representante refleja.

Quizéas, porque la corriente que impera sigue siendo la paternalista, en
definitiva el que va a decidir no es el paciente (autonomia), sino el profesional
(beneficencia). Esta sospecha, deberia confirmarse en investigaciones

posteriores.

Con respecto al poder legal, en las unidades de cuidados intensivos, parece
que por las situaciones de urgencia en las que normalmente ingresan los
pacientes, y se realizan los procedimientos y técnicas correspondientes, puede
ser mas efectivo que el testamento vital, ya que normalmente ni el paciente ni

su representante llevan el documento siempre consigo.

Ademas, como sefialan algunos autores*’®, ya que existe la posibilidad de
asignar un segundo agente por si no se pudiera localizar al primero, se
obtendria asi una respuesta mas rapida sobre cuales son las indicaciones del

paciente en su situacién de incapacidad.

Y puesto que aunque la legislacion esta avanzando mucho con la regulacion
de las instrucciones previas, existiendo un registro nacional donde los
profesionales puedan consultar si un paciente posee un DVA, la realidad es
que la mayoria de los profesionales sanitarios desconoce la posibilidad de

consultarlo, cobrando mayor importancia el representante legal''®'%,
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INSTRUCCIONES PREVIAS O DVA

Actualmente, la mayoria de las muertes se producen en el medio hospitalario

(en torno al 80%), de las cuales el 20% se produce en unidades de cuidados
intensivos.
Muchos de los pacientes que ingresan en UCI por la gravedad de su
enfermedad, pasan por periodos de incapacidad que les impide tomar
decisiones con respecto a los cuidados que requieren, y sobre todo expresar
cdmo pasar sus ultimos dias. El 70% fallecen sin saber si los cuidados que se
les han prestado eran los que realmente querian'®'°°,

Este gran problema de que la mayoria de los pacientes que estan ingresados
en UCI no pueden decidir sobre sus cuidados y algunos fallecen sin que se
conozcan realmente cuales eran sus ultimas voluntades, pone en riesgo
vulnerar la dignidad del paciente y es la suma de:

- El tabu social que existe en lo concerniente a temas en el proceso de la
muerte y el morir (sociedad altamente tecnificada, en la que se ha
deshumanizado la atencién a los pacientes, primando el salvar vidas y
buscar la curacion, aiin cuando no hay esperanzas reales)'?4 "%,

- El desconocimiento, miedo y falta de formacién de los profesionales
sanitarios, en todos los procesos, herramientas y habilidades para
afrontar como acompafar a los pacientes en su ultimo trayecto vital.

Se hace necesario y obligatorio de la practica clinica diaria, informar y
promover largos procesos comunicativos, entre el paciente, familia y
profesionales sanitarios, hablando de cuales son sus preferencias, deseos y
voluntades, ayudando a la persona a planificar sus cuidados, antes de que por

una situacion de incapacidad no pueda tomar esas decisiones® %4166,
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No existe una forma ideal de morir, puesto que cada persona, segun sus
vivencias, valores y creencias, definira lo que es una muerte digna o en paz. No
obstante, los profesionales sanitarios estan obligados, y deben acostumbrarse
a respetar esos deseos y valores que conforman su proyecto de vida, partiendo

desde unos minimos morales comunes'?*.

Una de las mejores maneras para poder respetar la autonomia del paciente,
es a través de los documentos de voluntades anticipadas, o instrucciones
previas. Suponen una herramienta fundamental, tanto para los profesionales,
como la familia, representante legal y paciente en la toma de decisiones, como
resultado de una planificacién conjunta de los cuidados que desea recibir el
paciente en situacion de incapacidad'"®.

Estudios previos'®1%°

, muestran un posicionamiento a favor en la utilidad de
los DVA, como muestran también los resultados de este estudio, tanto de
profesionales de enfermeria, como de medicina, y pacientes, y unos
conocimientos insuficientes y deficitarios de los profesionales y en
consecuencia de la poblacion, aunque en este estudio el objeto de nuestra

investigacién son las opiniones y conocimientos de los profesionales sanitarios

(médicos y enfermeras), no de la poblacion (pacientes y familia).

Un estudio realizado por Santos de Unamuno'®’, en un Centro de Salud de
Palma de Mallorca, cuando comenzd a surgir la legislacion de los documentos,

en 2003, recoge que el 97% considerd interesante el DVA, asegurando un
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39,3% que lo rellenaria y un 39,3% que lo creia posible, o hablaria con la

familia el 88,8% y con su médico de familia un 73,8%.

Otro estudio realizado por Flordelis Marco'®®, en Zaragoza en el afio 2000,
concluia que el documento ayudaria en la comunicacion sobre los cuidados al

final de la vida, entre médicos y pacientes.

En 2003, otro estudio realizado por Solsona'™’ en pacientes ingresados en
UCI, entrevistando a sus familiares, mostraba que solo el 32,5% de los
pacientes, habia manifestado el deseo de limitar su tratamiento en alguna
ocasion. El 20% habia contemplado la donacion de érganos. Sélo el 12,5%
habia designado un representante legal y de forma verbal, ninguno por escrito.
Ninguno tenia conocimiento del testamento vital, y sélo el 43,75% tenia un

testamento legal formalizado.

En otro estudio' llevado a cabo en dos zonas de atencién primaria en
Toledo en 2006, se sefialaba que el 88,5% de los pacientes, no conocia el
DVA. Tras informarles sobre el documento, el 70,6% lo firmaria si padeciera
una enfermedad terminal, el 55,1% en el momento actual y el 49,2%
accederian a donar érganos.

Antolin y cols'®

en 2007, en un estudio realizado en urgencias en pacientes
con enfermedades crénicas evolutivas descompensadas, mostraba que el 47%
tenia un grado de conocimiento bueno de su enfermedad, relacionandolo con

una edad inferior a 70 afnos y haber estado ingresado en UCI. El 78% sefalaba
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que estaba globalmente bien informado, y tan sélo el 38% deseaba recibir mas
informacion. Solo el 19% conocia el DVA, y exclusivamente el 3% habia sido
informado por su médico. El 85% designaria a un familiar, como representante
legal. ElI 50% de los pacientes se mostraba a favor de rellenar un DVA, tras ser
informados adecuadamente, y 91% estaba a favor de que se distribuyeran
folletos informativos.

%1 en un centro de atencion

En 2008, un estudio realizado por Angora y cols
primaria de Ciudad Real, en personas mayores, mostraba que el 47% tenia
conocimientos sobre DVA, y solo el 39% que podia hacerse en su comunidad.
El 69% de los pacientes, preferia otorgar el documento ante el funcionario de
DVA, el 12% ante 3 testigos y el 6% ante notario. El 82% se lo comunicaria a
su médico de familia. El 78% sefiala que sdlo se tienen en cuenta los DVA en
situaciones limites. Como reflejaban algunos pacientes “para elegir con
libertad, primero nos tienen que informar”

En un estudio realizado por Palero Castelld'** en pacientes renales cronicos
terminales, sefalaba que existia una falta de informaciéon sobre el DVA.
Preferian las relaciones humanas frente a los documentos (planificacion y
comunicaciéon mas fluida). El mayor miedo que mostraban no era a la muerte,
sino a sufrir, demandando unos cuidados paliativos de calidad. Los pacientes
confian en los profesionales, pero la comunicacién sobre cémo afrontar la

muerte, se veia dificultada por los tabus existentes a todo lo que concierne a

este tema.

Ultimas Voluntades Pagina
317



Sobre la importancia de la comunicacién con el médico, David Thomasma'®
refiere “el paciente no quiere incluir un documento de voluntades anticipadas
en su historia clinica si el dia que va a operarse es practicamente la primera
vez que ve al médico que ha de aplicarla”.

Por tanto, sera responsabilidad de los profesionales mejorar la relacion
clinica, favoreciendo el dialogo, informando a los pacientes de todas las
posibilidades de tratamiento y cuidados, y dejando que sea él quien decida
cdmo quiere gestionar su propia vida.

Estudios realizados por Lauzirika'®

con meédicos de atencidon primaria,
mostraban que el 83% de los profesionales sanitarios no tienen la suficiente
informacion ni formacion, para abordar el tema de las voluntades anticipadas
de sus pacientes, al igual que muestra nuestra investigacién en la que el 64,4%
de los profesionales (médicos y enfermeras) no conocen los documentos que
existen para expresar ultimas voluntades, tan sélo el 9,75% de los encuestados
conoce todas las medidas que contempla las instrucciones previas y la mayoria
de los profesionales (90,6%) no conoce si los pacientes que llevan a su cargo
poseen un DVA, lo que interfiere directamente en el abordaje de las ultimas
voluntades tanto con el paciente como con su familia o representante legal.

194 en 2007, realizan un estudio sobre la actitud de

Mateos Rodriguez y cols
los médicos y enfermeros de emergencias ante las instrucciones previas.
Aunque el indice de respuesta fue muy bajo, sélo el 25% de las personas a las

que se les envid la encuesta, muestra un punto de partida en ese ambito. El

73,5% afirmaban conocer el DVA, conociendo tan solo el 18% la legislacion
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actual. En nuestra investigacién el término de DVA es conocido por el 69,8% de
los encuestados, sin embargo con respecto a la legislacion, otorgamiento y
limitaciones, existen muchas dudas.

El 51% de los profesionales de emergencias senalaron haber preguntado
alguna vez antes de iniciar maniobras de RCP, si alguien conocia las
preferencias del paciente. En nuestra investigacion el 70,1% de los
profesionales de intensivos respetaria un DVA en caso de urgencia vital.

El 83,3% de los profesionales de emergencias estaban predispuestos a
rellenar un DVA., aunque ninguno tenia formulado ninguno.

195, realiza en 2008 dos estudios en dos areas de atencion

Simén Lorda
primaria y especializada, uno a médicos y otro a enfermeras, para analizar
cuales eran los conocimientos y actitudes sobre los DVA.

Con respecto a las enfermeras: el 63,1% conocia que los DVA estaban
regulados por ley, aunque tan sélo el 32,3% habia leido el documento alguna
vez. La mayoria creia conveniente planificar y escribir los deseos sanitarios,
considerando el DVA como un instrumento util tanto para los profesionales,
como para la familia, mostrando una predisposicion alta a rellenar un DVA,
aunque no en un futuro muy proximo. En nuestra investigacion el 64,6% de las
enfermeras también conocen que no es obligatorio registrar los DVA en la
Comunidad de Madrid, sin embargo sélo el 47,5% conoce las posibilidades
legales de otorgar el documento. La mayoria conoce el término de DVA y

también consideran que es un instrumento util para la toma de decisiones, sin

embargo tan sélo el 66,2% respetaria el DVA en caso de urgencia vital.
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Con respecto a los médicos que participaron en el estudio de Simon Lorda'®®

mostraron resultados parecidos a las enfermeras de la misma investigacion, en
cuanto a la actitud favorable hacia la utilidad de los DVA, su aplicacién y
respeto. También sefalaron el deseo de rellenar un DVA mas adelante. En
nuestra investigacion, los médicos intensivistas mostraron mejores
conocimientos sobre el DVA que las enfermeras, consideraron que es mas util

para la toma de decisiones y lo respetarian mas en caso de urgencia vital.

Otro estudio desarrollado por Solsona’™’ en 2007, sefialaba que los pacientes
diana para la formulacion de un DVA serian aquellos con enfermedades
cronicas y evolutivas, para impedir situaciones futiles, que atenten contra la

dignidad de la persona, al conocer lo que el paciente desea.

No obstante, no hay que olvidar que los 2 casos en EEUU que favorecieron
tanto la elaboracion de dichos documentos, como su legislacion, fue el de
Karen Ann Quinlan (1976) y Nancy Cruzan (1990), entre otros. Dos mujeres
jévenes que quedan sumidas en una situacion de coma irreversible, por alcohol

y barbituricos Karen y por un accidente de trafico Nancy'’.

Por tanto, los objetivos no deben encaminarse sélo a los pacientes
terminales, sino a cualquier persona mayor de edad, que por circunstancias
imprevistas, pueda padecer una situacion de incapacidad, en la que no pueda

decidir sobre si mismo.
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El programa que ha demostrado una mayor eficacia en el respeto de las
ultimas voluntades de los pacientes, es el “Respecting Choices” del Condado
de La Crosse en EEUU, habiendo conseguido que el 85% de los residentes,
mayores de 18 afos, que habian fallecido entre 1995-1996, tuvieran una
directriz anticipada incorporada en su historia clinica, y se respetara en el 98%
de los casos. Las estrategias que utilizaron fue centrar el proyecto en la
comunidad, no en los centros sanitarios, y los destinatarios, las personas a las
cuales va dirigida la planificacion anticipada de las decisiones, en los
ciudadanos, no los pacientes. Se ofreci6 un proceso sistematizado de
entrenamiento sobre la Planificacion Anticipada, dirigido tanto a profesionales
sanitarios, como trabajadores sociales, profesores, miembros de asociaciones

ciudadanas y sacerdotes'®®.

Lo que se pretende con este programa es humanizar el proceso de la

muerte, e incluirla como parte inevitable de la vida.

“El hombre que no percibe el drama de su propio fin no esta en la normalidad
sino en la patologia, y tendria que tenderse en la camilla y dejarse curar” Carl

Gustay Jung (1875-1961) Psicologo y psiquiatra suizo

“La fuente de todas las miserias para el hombre no es la muerte, sino el miedo

a la muerte”. Epitafio de Frigia (59-135) Filésofo grecolatino.
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PLANIFICACION ANTICIPADA

A partir de la experiencia vivida en EEUU con la implantacién inicial de los
documentos de voluntades anticipadas sin una planificacion adecuada, en la
que se demostré que el simple hecho de rellenar un documento, no aseguraba
el cumplimiento de los deseos del paciente y viendo cémo esencial desarrollar
un proceso basado en la comunicacion, parece fundamental, que para no
repetir en Espana los mimos errores, no baste con una simple legislacién y

regulacién de las instrucciones previas®*'"®.

Los documentos, pueden carecer de sentido sin una comunicacion abierta,
honesta y adecuada entre el paciente y los profesionales sanitarios, sobre la
situacion clinica del enfermo, las opciones de tratamiento y los posibles
resultados. Los documentos, solo deben ser una herramienta final, tras un
proceso amplio de comunicacién entre todos los participantes de la relacion
clinica (paciente, familia, representante legal y profesionales sanitarios),

manteniendo el respeto del proyecto vital de cada persona®.

El objetivo por tanto sera que el sujeto conserve su autonomia, cuando éste

no pueda ejercerla por si mismo.

Por ello, habra que saber:
- Cuadles son los valores, preferencias, deseos y expectativas del
paciente, lo que ayudara al sujeto a enfrentarse a su propia muerte
(humanizar el proceso de morir), disminuyendo la angustia, y el miedo a

como afrantorla (explorando las dimensiones tanto fisicas, psiquicas
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como espirituales), y favoreciendo la comunicacién con sus familiares y
representante legal, lo que producird menos carga emocional cuando
tengan que tomar ellos las decisiones™’.

- Cuales son los conocimientos, habilidades y actitudes de los
profesionales sanitarios, con respecto a la planificacion anticipada,
puesto que son ellos quienes guiaran su puesta en marcha, siendo
necesaria una formaciéon amplia en este campo, para poder prestar una

atencion adecuada, tema este objeto de nuestra investigacion. (3)

Con respecto a las preferencias de los pacientes, entre los escasos estudios
realizados en Espafa respecto a las instrucciones previas y la planificacion,

destacan:

Un estudio'® realizado a 132 usuarios de un centro de salud, el cual mostraba
que el 32% de los pacientes habia hablado con su familia sobre los cuidados

que desearia recibir al final de la vida, y un 31% de forma superficial.

Otro estudio realizado con ancianos, mostraba una mayor preferencia a la
planificacién anticipada de las decisiones que a las instrucciones previas. Su
opinion sobre el documento, estaba influenciada por la vivencia singular de
otros eventos en el final de la vida, como la dependencia o las enfermedades
cronicas, y daban un papel importante a la familia, sefalando que ellos quieren

decidir sobre su propia vida, pero “sin papeles escritos”.
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Con respecto a los profesionales sanitarios, en nuestra investigacion los
conocimientos sobre la planificacidon anticipada, son muy escasos, coincidiendo
con otro estudio’®, y son muy pocos los profesionales que han planificado los
cuidados que desearia tener un paciente, en situacion de incapacidad, siendo

3,148,197

necesaria una formacion especifica en este campo Aunque los

profesionales se muestran muy a favor de planificar y escribir los cuidados que

se desean recibir al final de la vida, como en estudios previos'#®197:198

Por tanto, partiendo de ésta actitud positiva de los profesionales sanitarios ante
la importancia de la planificacién anticipada de las decisiones, si se desarrollan
cursos en este campo (tanto de pregrado como postgrado), se fomente la
formacion en habilidades de comunicacion y relaciones humanas (el proceso
de la muerte, como acompafar en el duelo), y se establezcan sistemas de
comunicacion e informacion efectiva entre el equipo sanitario y los pacientes,
se mejorara la atencion de los pacientes en estado de incapacidad y se

respetara su proyecto final de vida'*.

En relacién al profesional que deberia liderar su puesta en marcha y
coordinar la planificacion anticipada, en nuestro estudio, parece que la propia
profesién influye en la eleccion (el personal médico considera al médico y el
personal de enfermeria a la enfermera). Sin embargo, los profesionales que
conocen mejor la planificacién, optan mas por la enfermera, lo cual concuerda

con los estudios previos’*'"® donde sefalan, que:
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- En el caso de los médicos, aunque deben desempefar un papel
esencial, se ha visto que su contacto con el paciente y su interés en éste
campo, es mas limitado que otros profesionales.

- Los psicélogos, por su cualificacion, deberian desempefiar un papel
también fundamental, sin embargo, por la escasez de personal dentro
del Sistema Nacional de Salud, aparecen preferentemente como apoyo.

- Las enfermeras, y en concreto las “enfermeras gestoras de casos”
(nursing case management), por su situacién privilegiada, parecen

asumir un papel protagonista en este ambito.

La figura de la enfermera gestora de casos, surge como respuesta a las
necesidades que presentan algunos grupos de poblacion con caracteristicas
comunes (enfermedades cronicas, invalidantes o degenerativas) que requieren
la coordinacion de distintos profesionales'’®, y sus objetivos son: la continuidad
en los cuidados, mejorar la calidad de vida del paciente y un control del gasto

generado.

Las cualidades de las enfermeras gestoras de casos que se sefalan son:
motivacion para coordinar y planificar los cuidados; habilidades de cuidados
sobre el grupo de poblacion; conocer los recursos disponibles y saber utilizarlos
segun las necesidades del paciente; saber trabajar en equipo y hacerse

respetar por todos los miembros'"®.

Para que la enfermera gestora de casos pueda asumir la coordinacion de la

planificacién anticipada, debera formarse primero en como desarrollar el
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proceso. Sin embargo, los expertos en la planificacién anticipada consideran
que es el profesional mas idoneo, para mantener la continuidad en la relacion y
un clima de intimidad y confianza adecuada en la planificacion, puesto que la
disponibilidad y permanencia de la enfermera “a pie de cama”, la hace
confidente del paciente, la familia y nexo con el resto de profesionales.

Debera realizar la valoracion de las necesidades del paciente, considerando
los aspectos sociales, afectivos y su escala de valores. Por su proximidad, sera
la persona encargada de conocer cual es el modelo de salud, que el paciente
percibe como propio”®.

Por tanto su labor, sera proporcionar continuidad en los cuidados, como
interlocutor del paciente y favoreciendo el cuidado multidisciplinario. Aunque no
todas las enfermeras tanto a nivel asistencial como no asistencial (supervision)
pueden asumir la coordinacion de la planificacién anticipada de las decisiones
puesto que para ello se requiere de una formacion amplia y especifica en todo
lo concerniente a la muerte, ultimas voluntades, dominar las técnicas de
comunicacion para favorecer la relacion entre el paciente, el personal sanitario
y el representante legal o familia y poseer las cualidades de la enfermera

gestora de casos.

Por ultimo, cabe sefalar, que en funcion del principio ético que se valore
primero, dependera la eleccion del profesional para coordinar la planificacion.

Se establece al personal médico como coordinador de los cuidados, cuando
se valora primero la beneficencia y la no maleficencia, ambos principios
derivados del enfoque biomédico tradicional, el cual prima la decision de los

profesionales a la del paciente, es decir, hacer el bien y no hacer dafio, pero sin
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contar con su opinion, corriente paternalista. Mientras que si el principio que se
valora primero, a la hora de elegir un tratamiento es la autonomia, es decir, que
el propio paciente sea el que decida, sobre su propio cuerpo (procedimientos,
cuidados, medidas), es entonces la enfermera, la que los profesionales

consideran que debe coordinar la planificacion.

Actualmente, la enfermeria ocupa un papel fundamental en el proceso de la
muerte, principalmente, a la hora de ofrecer una serie de cuidados en aquellos
pacientes que padecen una enfermedad terminal, y aquellos que sufren un
episodio muy grave, requiriendo unos cuidados mas especificos y sobre todo a
la hora de preparar a sus familiares.

Es por ello imprescindible formar en mejor medida a los profesionales (tanto
enfermeras como médicos), para poder afrontar esta nueva situacion, y asumir
la muerte como una parte muy importante en el cuidado de los pacientes, sin
considerarlo un fracaso profesional, sino como otro objetivo fundamental en el
tratamiento de los pacientes, cuando por su patologia o situacién clinica no
tengan posibilidad de cura, pero siempre necesitaran cuidados, en este caso

paliativos.

Sin embargo todavia existen situaciones en la practica, en las que no se
respetan los cuidados que el paciente querria tener en sus ultimos dias, siendo
los principales responsables los profesionales sanitarios, ya que seguimos
primando la beneficencia a la autonomia, y su familia quienes por no asumir la
situacion de la muerte de su familiar, depositan la responsabilidad en los

profesionales sanitarios. Pero estas situaciones se seguiran dando hasta que
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los profesionales asumamos el papel tan importante que tenemos en ayudar a
los pacientes a planificar los cuidados que requeriran al final de su vida,

involucrando a su familia y aceptando la muerte como parte esencial de la vida.

Si la sociedad sigue intentando ponerse una venda con todo lo relativo al
proceso del morir o la muerte, y algunos profesionales sanitarios no lo asumen
como un componente del proceso de la vida, se hace necesaria la formacién
tanto de los profesionales como de sensibilizar o volver a educar a la poblacion

en todo lo que concierne al proceso de la muerte.

“Todo el mundo sabe que se va a morir, pero nadie se lo cree. Si nos lo
creyéramos, hariamos las cosas de otra manera... Nos preparariamos,
aceptariamos y estariamos mas comprometidos con la vida. Cuando aprendes
a morir, aprendes a vivir' Morrie Schwart. Martes con mi viejo

profesor.2000.Mitch Albom

Ni todas las personas viven igual, ni todas quieren morir igual. A partir del
principio de autonomia, habra que averiguar qué valores tiene esa persona,
cual es su proyecto de vida, qué significa para él “morir en paz”, porque si
aprendemos a afrontar la muerte como algo natural e inevitable de la vida, se
podran romper los tabus sociales y comenzar hablar sobre los procesos de
enfermedad e incapacidad en personas sanas, que llegado el momento en el
que no puedan decidir por si mismas, sepan que se va a respetar su decision y

moriran como ellos quieren.
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Por tanto habra que dejar que sea solo y exclusivamente el paciente,
previamente informado, quien decida sobre el cobmo quiere abordar el final de
su vida, notificando siempre a su familia, representante legal y equipo sanitario,
sobre su decision, a través de la planificacién anticipada de las decisiones y
dejando constancia por escrito mediante el documento de instrucciones
previas, para que pueda ser consultado en cualquier zona de Espafa por el

personal sanitario que le atienda.

Es necesario por tanto, volver a humanizar el proceso de morir, y resaltar el
cuidado de la dignidad humana, sobre todo en las unidades de cuidados
intensivos ya que debido a los avances médicos y técnicos en ocasiones hay
pacientes que fallecen sin que hayan podido hablar en ningun momento con los
profesionales sanitarios, y cabe la posibilidad que a pesar de haberle aplicado
todas las medidas posibles y tratamientos requeridos, esa persona sélo queria
pasar sus ultimos dias con su familia, y en cambio al contrario de lo que él

queria muere solo rodeado de extrafios entre ruidos y maquinas.

No hay peor soledad, que estar rodeado de gente y no poder comunicarse. Y
puesto que los cimientos en los cuales se sustenta la planificacion anticipada
de las decisiones es la comunicacion, habra que empezar el proceso antes de

que la persona ya no pueda comunicarse.

Sin embargo y como fruto de nuestra investigaciéon, también cabe la posibilidad
de que el punto de partida en la planificaciéon anticipada arranque desde las

unidades de intensivos, puesto que en pacientes intervenidos por ejemplo de

Ultimas Voluntades Pagina
329



una tumoracién que comienza a ser limitante puede ser muy grafico mostrar
hasta que punto esa persona quiere que se continué con los tratamientos
médicos, 0 qué medidas y cuidados va a preferir que se le apliquen en caso de
incapacidad. En nuestro estudio, tras haber pasado las encuestas al personal
de enfermeria de mi hospital y explicando a algunas compareras conceptos
sobre las ultimas voluntades, hubo un paciente que al escucharnos me solicitd
informacion acerca de las instrucciones previas y todo lo relativo al
representante legal, formas de otorgamiento y sobre todo cuidados paliativos.

Esta persona era un médico de unos 40 afos diagnosticado de una
enfermedad degenerativa, y que en ningun momento le habian informado de

nada relativo a las ultimas voluntades.

Si los profesionales sanitarios somos los encargados de promover el
mantenimiento de la salud y de tratar e intentar curar la enfermedad, también
somos igual de responsables de proveer de unos cuidados adecuados al final
de la vida, es decir, hablar con nuestros pacientes de las posibilidades que
tienen para afrontar la muerte. Sélo entonces se respetaran algunas de las
cualidades que definen al ser humano, como son la humanidad en el trato, la
libertad de pensamiento, la autonomia respecto al propio cuerpo tanto en las
decisiones de la vida como en las de la muerte y la dignidad, valor inherente

que define a cada ser humano.
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9. CONCLUSIONES

1.

Resulta llamativo el desconocimiento de los profesionales sanitarios en
general, sobre las voluntades anticipadas de los pacientes, y como
consecuencia, la falta de habilidades y actitudes adecuadas para
atenderlas. Se hacen necesarias, por tanto, una mejor formacién e
informacion sobre las diferentes formas que existen para expresar las
ultimas voluntades, fomentado y favorecido todo ello a partir de las

instituciones tanto politicas y sanitarias como desde las universidades.

Se hace imprescindible que las érdenes de no reanimar tengan que ser
comunicadas a todos los profesionales sanitarios implicados en los
cuidados de un paciente, quedando siempre reflejadas en la historia

clinica.

Un conocimiento adecuado del concepto de ensafamiento terapéutico,

posiciona a los profesionales sanitarios en contra de su aplicacion.

El correcto conocimiento de las medidas de limitacion del esfuerzo
terapéutico, disminuye el posible conflicto ético que pueda derivar de su
aplicaciéon, de modo que cuanto mejor se conoce el término, menor

conflicto ético aparece.

Los cuidados paliativos son imprescindibles en las unidades de cuidados
intensivos, aunque entre los profesionales sanitarios no existe un

acuerdo generalizado sobre ello.
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6. Los profesionales sanitarios reconocen que aunque el documento de
voluntades anticipadas y la figura del representante legal sean

importantes para la toma de decisiones, no siempre se respetan.

7. Los profesionales sanitarios no conocen si los pacientes que estan a su
cargo poseen un documento de voluntades anticipadas. En caso de
urgencia vital, algunos profesionales, a pesar de conocerlo, no lo
respetarian, con las posibles repercusiones éticas, sociales, familiares,

personales y econémicas derivadas de ello.

8. La mayoria de los profesionales consideran que es importante planificar
y escribir los cuidados que se desearian recibir al final de la vida, sin

embargo, casi nunca lo han planificado con un paciente.

9. Los profesionales que conocen qué es la planificacion anticipada de las
decisiones consideran que el profesional que deberia coordinar su

puesta en marcha es el de enfermeria.

10. Los profesionales sanitarios deben conocer mejor los derechos y
obligaciones propios y de los pacientes, existentes tanto en los cddigos
deontoldgicos como en los de ética; y su responsabilidad, especialmente

ante la objecién de conciencia.
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ANEXO 1. DOCUMENTO DE LIMITACION DEL ESFUERZO

TERAPEUTICO

ANEXO 1. DOCUMENTO DE LIMITACION DE TRATAMIENTOS DE SOPORTE VITAL

HOSPITAL B
Servicio de Medicina Intensiva i dentificacién del paciente |

ORDENES DE LIMITACION DE TRATAMIENTOS DE SOPORTE VITAL

I'echa Médico responsable Firma

. En caso de paro cardiorrespiratorio
MO iniciar medidas de RCP

[

. Otras limitaciones de tratamiento:

Mo intubacicn

Mo didlisis

Mo transfusidn

No farmacos vasoactivos

No nutricidn artificial

Tl

. Mantener el tratamiento iniciado sin aumentarlo
ni iniciar nuevo tratamiento (excepto paliativo)

4. Retirada de Tratamientos de Soporte Vital:
Didlisis
Firmacos vasoactivos

Ventilacion mecdnica

5. Rescision de las drdenes anteriores

Se aconseja mantener este formulario en la seccidn de Grdenes médicas. Si se han de rescindir una o més de las érdenes
de limitacidn del soporte vital, tachar lo anterior, fechar v rubricar el espacio de rescisidn. Entonces iniciar un nuevo
formulario actualizado si es necesario. En caso de alta hospitalaria, las érdenes se consideran automdticamente
rescindidas.

El fundamento de las decisiones (argumentos médicos v voluntad del paciente o sus representantes) debe constar en la
evolucién clinica.

Verificar si se ha dispuesto el tratamiento paliativo necesario para asegurar el control del dolor y el bienestar del
paciente.

RCP: resucitacion cardiopulmonar.
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ANEXO 2. DECLARACION DEL REPRESENTANTE LEGAL

DECLARACION DE ACEPTACION DE MI REPRESENTANTE INTERLOCUTOR

D/D® , con DNI1 , hacido el dia
de de y, por lo tanto, mayor de edad, con plena capacidad de obrar, y
con domicilio en

Localidad , Provincia , C. Postal ,
Teléfono 1: , Teléfono 2: , C. Electrénico:

ACEPTO REPRESENTAR A:

D/D® _con DNI' , nacido el dia

de de ,afin de hacer efectiva la aplicaciéon de las Instrucciones

Previas que ha otorgado, de acuerdo con lo dispuesto en la Ley 3/2005, de 23 de mayo, por la que se regula el
gjercicio del derecho a formular instrucciones previas en el ambito sanitario y se crea el registro
correspondiente, asi como en su desarrollo reglamentario posterior.

Comprendo y estoy de acuerdo en seguir las directrices expresadas en este Documento por la persona a la
cual represento. Entiendo que mi representacion solamente tiene sentido en el caso de que la persona a quien
represento no pueda expresar por ella misma estas directrices y en el caso de que no haya revocado
previamente este Documento.

Me comprometo a guardar confidencialidad de la informacion contenida en este Documento, segun la
legislacién vigente en materia de proteccion de datos de caracter personal.
Madrid, a de de 20

Firma y rubrica (del representante):

DECLARACION DE ACEPTACION DE MI REPRESENTANTE INTERLOCUTOR SUSTITUTO

D/D? , con DNI'*  nacido el dia

de de y, por lo tanto, mayor de edad, con plena capacidad de obrar, y
con domicilio en )
Localidad , Provincia , C. Postal

Telefono 1: , Teléefono 2: , C. Electrénico:

ACEPTO REPRESENTAR DE FORMA SUSTITUTORIA A:

D/D? con DNI' , nacido el dia

de de , a fin de hacer efectiva la aplicacion de las Instrucciones
Previas que ha otorgado, de acuerdo con lo dispuesto en la Ley 3/2005, de 23 de mayo, por la que se regulan

el ejercicio del derecho a formular instrucciones previas en el ambito sanitario y se crea el registro
correspondiente, asi como en su desarrollo reglamentario posterior.

Comprendo y estoy de acuerdo en seguir las directrices expresadas en este Documento por la persona a la
cual represento. Entiendo que mi representacion solamente tiene sentido en el caso de que la persona a guien
represento no pueda expresar por ella misma estas directrices y en el caso de que no haya revocado
previamente este Documento.

Me compromento a guardar confidencialidad en la informacién contenida en este Documento, segun la
legislacién vigente en materia de proteccion de datos de caracter personal.

Madrid, a de de 20

Firma y rubrica (del representante sustituto):

! Los ciudadanos extranjeros deberan indicar el n° de pasaporte o el NIE
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A . - ..
q Direccion General de Atencion al
Paciente y Relaciones Institucionales
SaludMacirici BB comunidad de Madrid

DECLARACION DE RENUNCIA DEL REPRESENTANTE INTERLOCUTOR

D./D? , con DNI1 , hacido el dia

de de y, por lo tanto, mayor de edad, con plena capacidad de obrar, y
con domicilio en '
Localidad , Provincia , C. Postal )
Teléfono 1: , C. Electrénico: , tomo la decision de expresar

documentalmente mi deseo de RENUNCIAR a mi condicién de Representante Interlocutor que en su dia
acepté, a fin de hacer efectiva la aplicacion de las Instrucciones Previas que

D/D? , con DNI'

otorgd con fecha de acuerdo con lo dispuesto en la Ley 3/2005, de 23 de mayo,

la que regula el ejercicio del derecho a formular instrucciones previas en el ambito sanitario y se crea el
registro correspondiente.

Madrid, a de de 20

Firma y rubrica:

! Los ciudadanos extranjeros deberan indicar el n® de pasaporte o el NIE
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ANEXO 3. DOCUMENTO DE INSTRUCCIONES PREVIAS CCMM

: _ ~ ANEXoI 1
q Direccion General de Atencion al
Paciente y Relaciones institucionales

Vadrici B comunidad de Madria

DOCUMENTO DE SOLICITUD

DE INSCRIPCION DE INSTRUCCIONES PREVIAS

Yo, , con DNI b ;
nacido el dia de de 19 y, por lo tanto, mayor de edad, varén / mujer, y Tarjeta Sanitaria
codigo? , con domicilio en

, Localidad
Provincia , C. Postal , Nacionalidad
Teléfono 1: , Telefono 2:
MANIFIESTO:

Que tengo CAPACIDAD DE OBRAR Y QUE ACTUO LIBREMENTE, que he recibido suficiente informacion y
que, tras haber reflexionado serena y cuidadosamente, tomo la decision de expresar, a través de este
Documento, las siguientes instrucciones previas que manifiestan Ml VOLUNTAD ACTUAL, de acuerdo a la
Ley 3/2005 de la Comunidad de Madrid, de 23 de mayo, por la que se regula el ejercicio del derecho a
formular instrucciones previas en el ambito sanitario y se crea el registro correspondiente y normativa
concordante.

Deseo que las siguientes instrucciones previas sean tenidas en cuenta para mi atencion sanitaria, si me
llegara a encontrar EN SITUACION DE NO PODER EXPRESAR MI VOLUNTAD por mi grave deterioro fisico
o psiquico, para lo cual

Tse acompafiara siempre fotocopia de los DNI del interesado y demas personas que figuran en este
Documento. Los ciudadanos extranjeros deberan indicar el n° de pasaporte o el NIE.

?En caso de disponer de Tarjeta Individual Sanitaria, el cédigo CIP aparece indicado en la misma en la primera
linea de la derecha y consta de 4 letras seguidas de doce nimeros.
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DECLARO:
QUE QUIERO SE TENGAN EN CUENTA LOS SIGUIENTES CRITERIOS:
(Sefiale los que se correspondan con su proyecto vital)

La capacidad de comunicarme y de relacionarme con otras personas.

No padecer dolor fisico o psiquico o angustia intensa e invalidante.

La posibilidad de mantener una independencia funcional suficiente que me permita realizar las
actividades propias de la vida diaria.

Preferencia por no prolongar la vida por si misma en situaciones clinicamente irreversibles.

Preferencia por permanecer en mi domicilio habitual durante los ultimos dias de mi vida.

En caso de encontrarme ftransitoriamente en estado de lucidez, no deseo ser informado sobre mi
diagnéstico fatal.

SITUACIONES CLIiNICAS EN QUE DESEO SE CONSIDERE ESTE DOCUMENTO
(Sefiale las que desea se tengan en cuenta)

Enfermedad incurable avanzada (Enfermedad de curso progresivo, gradual, con diverso grado de
afectacion de la autonomia y la calidad de vida, con respuesta variable al tratamiento especifico, que
evolucionara hacia la muerte a medio plazo).

Enfermedad terminal (Enfermedad avanzada, en fase evolutiva e irreversible, con sintomas multiples,
impacto emocional, perdida de la autonomia, con muy escasa o nula capacidad de respuesta al
tratamiento especifico y con un pronéstico de vida generalmente inferior a los seis meses, en un contexto
de fragilidad progresiva).

Situacion de agonia (La que precede a la muerte cuando ésta se produce de forma gradual, y en la que
existe deterioro fisico intenso, debilidad extrema, alta frecuencia de trastornos cognitivos y de la
conciencia, dificultad de relacion e ingesta y pronostico de vida de dias u horas).

INSTRUCCIONES QUE DESEO SE TENGAN EN CUENTA EN MI ATENCION MEDICA
(Sefiale las que desea)

Deseo finalizar mi vida sin la aplicacion de técnicas de soporte vital, respiracion asistida o cualquier otra
medida extraordinaria, desproporcionada y futil que sélo esté dirigida a prolongar mi supervivencia
artificialmente, o que estas medidas se retiren, si ya han comenzado a aplicarse.
Deseo que se me proporcionen los tratamientos necesarios para paliar el dolor fisico o psiquico o
cualquier sintoma que me produzca una angustia intensa.
Rechazo recibir medicamentos o tratamientos complementarios y que se me realicen pruebas o
procedimientos diagnésticos, si en nada van a mejorar mi recuperacion o aliviar mis sintomas.
Deseo que se facilite a mis seres queridos y familiares el acompafiarme en el trance final de mi vida, si
ellos asi lo manifiestan y dentro de las posibilidades del contexto asistencial.
Deseo me sean aplicados todos los tratamientos precisos para el mantenimiento de la vida hasta donde
sea posible, segun el buen criterio médico.

INSTRUCCIONES SOBRE MI CUERPO

(Sefiale las que desea)
Deseo donar mis érganos para ser trasplantados a otra persona que los necesite.
Deseo donar mis érganos para la investigacion.
Deseo donar mi cuerpo para la investigacion, incluida la autopsia, cuando fuera necesaria segun criterio
facultativo.
Deseo donar mis érganos para la ensefianza universitaria.
Deseo donar mi cuerpo para la ensefianza universitaria.

OTRAS INSTRUCCIONES
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DESIGNACION DE REPRESENTANTE INTERLOCUTOR (opcional)

Deseo designar representante para que actie como interlocutor valido y necesario con el médico o el equipo
sanitario que me atienda, en el caso de encontrarme en una situacién en que no pueda expresar mi voluntad
personalmente. Si hubiera duda en la interpretacion de mi proyecto vital o de mis valores sobre calidad de vida,
quiero que se tenga en cuenta la opinion del mismo. Para ello, designo a:

1
D./D? , con DNI , hacido el dia
de de y, por lo tanto, mayor de edad, con plena capacidad de obrar, y

con domicilio en
Localidad , Provincia , C. Postal

Teléfono 1: , Teléfono 2: , C. Electronico:

Dicho representante participara, en caso de duda, en la interpretacion de mis deseos, junto al equipo sanitario,
siempre que no se contradiga con las instrucciones previas otorgadas por mi en este Documento.

Su representacion tendra las siguientes limitaciones (especifiquense, si se desea):

En caso de imposibilidad, fallecimiento o renuncia de mi representante interlocutor, designo como
sustituto a:

D./D? , con DNI1 , hacido el dia

de de y, por lo tanto, mayor de edad, con plena capacidad de obrar, y
con domicilio en ]

Localidad , Provincia , C. Postal
Telefono 1: , Teléfono 2: , C. Electronico:

DECLARACION SOBRE MI INFORMACION

1. Declaro conocer que a partir del momento en que se haya de hacer uso de las Instrucciones Previas, una
copia del presente Documento sera incluida en mi historia clinica y otra sera entregada a mi representante
interlocutor.

2. Estoy informado de que en cualquier momento puedo modificar, sustituir o revocar el actual Documento de
Declaracioén de Instrucciones Previas.
Estoy informado de que, segun lo establecido en el Articulo 11 de la Ley 3/2005, los PROFESIONALES

" SANITARIOS NO PODRAN APLICAR cualquier instruccion previa contenida en este Documento cuando:

1. Sea contraria al ordenamiento juridico.

2. No se ajuste a la lex artis, es decir a las buenas practicas médicas, segun el estado de la ciencia en el
momento de la aplicacion de dichas instrucciones previas.

3. No se correspondan con el supuesto de hecho, esto es con las situaciones clinicas que he manifestado.

4. Estoy informado de que los datos contenidos en este Documento son confidenciales, y cumplen las medidas
recogidas en la legislacién vigente en materia de proteccion de datos de caracter personal.

En ,a de de 20

" . - 2
Firma y rubrica:

1
Los ciudadanos extranjeros deberan indicar el n® de pasaporte o el NIE.

B Este documento debera ir firmado y rubricado por el otorgante al final y en todas y cada una de sus hojas.
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INSCRIPCION EN EL REGISTRO DE INSTRUCCIONES PREVIAS DE LA COMUNIDAD DE MADRID

DATOS PERSONALES DEL DECLARANTE
1

Apellidos: Nombre: DNI:
NeCIP :
Doemicilio: Fecha nacimiento: Teléfono 1:
Sexo: Varén Mujer Teléfono 2:
Localidad: Provincia: C. Postal:
Nacionalidad:
DOCUMENTACION ADJUNTA
Declaracion de lIPP Aceptacion del representante
Solicitud de inscripcidn en Registro Aceptacién del representante sustituto
Declaracion notarial de IIFP Acreditacién de la identidad del representante
Acreditacion de identidad del otorgante Acreditacion de la identidad del representante sustituto
Declaracion de los testigos Documento de Sustitucién de IIPP
Acreditacion de la identidad de los testigos Documento de Modificacion de IIPP
Veracidad de los datos sobre los testigos Documento de Revocacidn de [IPP
Acreditacion de la capacidad del otorgante Documento de Renuncia del Representante

SOLICITUD, DECLARACION, AUTORIZACION, LUGAR, FECHA Y FIRMA

SOLICITO la inscripcién en el Registro de Instrucciones Previas de la Comunidad de Madrid del Documento para la Declaracion de
Instrucciones Previas que se adjunta, en los términos y con el alcance que se determina en la Ley 3/2005, de 23 de mayo, y normativa
de desarrollo, por la gue se regula el citado Registro, cuyo contenido sera transmitido al Registro de Instrucciones Previas que se
establezca en el Sistema Nacional de Salud, en cumplimiento de la normativa vigente.

DECLARO, bajo mi responsabilidad, que todos los datos que figuran en la presente solicitud de inscripcidn de Instrucciones Previas y
en el Documento de Declaracién firmado por mi son ciertos.

AUTORIZO, en los términos que establece la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccién de Datos de Caracter Personal:
La cesidn de los datos de caracter personal contenidos en la Declaracion de Instrucciones Previas, al profesional o
equipo sanitario del proceso en el cual deban de tenerse presentes las mismas.

A la Oficina Regional de Coordinacion de Trasplantes de la Comunidad de Madrid, cuando asi lo haya dispuesto.

La cesion de los datos de caracter personal contenidos en la Declaracidn de Instrucciones Previas, al Registro de
Instrucciones Previas del Sistema Nacional de Salud.

En Madrid, de de 20

EL SOLICITANTE
INSCRIPCION EN EL REGISTRO DE INSTRUCCIONES PREVIAS DE LA COMUNIDAD DE MADRID

Ante mi, , funcionario encargado del Registro de Instrucciones Previas
de la Comunidad de Madrid, de conformidad con lo previsto en la Ley 3/2005, de 23 de mayo, por la que se regula el ejercicio del
derecho a formular instrucciones previas en el ambito sanitario y se crea el registro correspondiente, y normativa de desarrollo, se tiene
por presentado este documento para su inscripcion en el citado Registro.

En Madrid, a de de 20

EL FUNCIONARIO ENCARGADO DEL REGISTRO DE INSTRUCCIONES PREVIAS DE LA COMUNIDAD DE MADRID
Sr./Sra Encargado del Registro de Instrucciones Previas de la Comunidad de Madrid

CONSEJERIA DE SANIDAD Y CONSUMOQ. COMUNIDAD DE MADRID

" Los ciudadanos extranjeros deberan indicar el n® de pasaporte o el NIE.
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DECLARACION DE VERACIDAD DE LOS DATOS
(a cumplimentar solo en caso de formalizacién ante testigos):

Nombre y apellidos del otorgante:

DNI:

DECLARO gque al menos dos de los testigos ante los que formalizo el Documento de Instrucciones Previas no
estan ligados conmigo por razén de parentesco hasta el segundo grado ni estan vinculados conmigo por
matrimonio, union libre o pareja de hecho -en la forma establecida legalmente-, ni por relacién laboral,
patrimonial, de servicio u otro vinculo obligacional alguno, de acuerdo con lo dispuesto en el articulo 5 de la
Ley 3/2005, de 23 de mayo, por la que se regula el gjercicio del derecho a formular instrucciones previas en el
ambito sanitario y se crea el registro correspondiente.

Madrid, a de de 20

Firma y rubrica (del otorgante)

' Los ciudadanos extranjeros deberan indicar el n° de pasaporte o NIE.
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DECLARACION DE LOS TESTIGOS
A cumplimentar sélo cuando el presente Documento se otorgue en su modalidad de declaracion ante testigos. No olvidar
nunca adjuntar copia de los DNI/PasaportesMIE de los 3 testigos junto al Documento de Declaracién de Instrucciones Previas

Los abajo firmantes conocen o les ha sido acreditada la personalidad del otorgante y

DECLARAN que al firmar en nuestra presencia este Documento de Instrucciones Previas lo ha hecho de
forma consciente y, hasta donde nos es posible apreciar, de forma voluntaria, sin que hayamos podido
detectar ningun tipo de coaccion en su decisién y sin que nos conste que haya sido incapacitado judicialmente.
Asimismo, los firmantes como testigos primero y segundo declaramos que NO mantenemos relacion de
parentesco hasta el segundo grado ni estamos vinculados con el otorgante por matrimonio, unién libre o pareja
de hecho -en la forma establecida legalmente-, ni relacion laboral, patrimonial, de servicio u otro vinculo
obligacional con el otorgante.

Los firmantes nos comprometemos a guardar confidencialidad de la informacion contenida en este
Documento, segun la legislacion vigente en materia de proteccion de datos de caracter personal.

Testigo Primero

D/D* , con DNI® , nacido el dia

de de Yy, por tanto, mayor de edad, con capacidad de obrar, con
domicilio en , Localidad

Provincia , C. Postal , Teléfono

Relacion con el otorgante

En .a de de
Firma y rubrica:

Testigo Segundo

D/D? con DNI? , nacido el dia

de de y, por tanto, mayor de edad, con capacidad de obrar, con
domicilio en , Localidad .
Provincia , C. Postal , Teléfono:

Relacién con el otorgante
En .a de de
Firma y rubrica:

Testigo Tercero

D/D* con DNI” , nacido el dia

de de y, por tanto, mayor de edad, con capacidad de obrar, con
domicilio en , Localidad ,
Provincia , C. Postal , Teléfono:

Relacion con el otorgante
En ,a de de
Firma y rubrica

" Ninguno de los testigos podra coincidir con el representante interlocutor del otorgante o su sustituto (Véase el
folleto informativo sobre instrucciones previas).
2 Los ciudadanos extranjeros deberan indicar el n® de pasaporte o el NIE.

Ultimas Voluntades Pagina
375



ANEXO 4. PLANIFICACION ANTICIPADA DE LAS DECISIONES:

MODELO DE EMANUEL LL

(Project to Educate Physicians on End-of-life Care (EPEC).

Institute for Ethics - American Medical Association / Robert Wood Johnson
Foundation, 1999.)

- Cada persona tiene una idea particular de entender como desea vivir y morir,
basada en sus creencias o valores personales, culturales o religiosas y en sus
preferencias.

- Toda persona tiene el derecho de participar en la planificacion de sus
cuidados sanitarios.

- La planificacion anticipada es un proceso que trata de ayudar a establecer un
plan para que, en el caso de que pierda su capacidad de decidir, bien
temporalmente o bien permanentemente, puedan tomarse decisiones sanitarias

de forma coherente con sus deseos y valores.

Paso 1: Introducir el tema en las conversaciones con el paciente

- La mayor parte de los pacientes piensan que esto es una responsabilidad del
profesional sanitario

- Deberia iniciarse el proceso con todo tipo de pacientes, independientemente
de su estado de salud o edad. Lo ideal es hacerlo cuando la enfermedad esta
en fase estable, por ejemplo, en consultas ambulatorias o de atencién primaria.
- Lo primero es preguntar al paciente qué conocimiento tiene de la Planificacion

anticipada o de las voluntades anticipadas.
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- Lo segundo es repasar esos conocimientos. Puede usarse material de apoyo,
como videos, tripticos o formularios de voluntades anticipadas. Ampliar y
completar la informacion del paciente.

- Mientras se inicia la discusion sobre el tema evaluar continuamente las
respuestas emocionales del paciente, haciendo feed-back, refuerzo positivo y
apoyo emocional.

- Sugerir la conveniencia de discutir y comentar estos aspectos con la familia u
otros seres queridos

- Sugerir la conveniencia de identificar un posible representante para la toma
de decisiones.

- Sugerir la necesidad de que en la préxima visita venga acompafiado de algun
familiar y/o del representante que haya elegido

- Fijar una fecha para esa nueva entrevista

Paso 2: Iniciar un diadlogo estructurado acerca de este tema

- Retomar lo hablado en la primera visita, e invitar al familiar o representante a
que escuche lo que el paciente dice, y a que haga las preguntas que estime
convenientes.

- Papel del representante

1 Invitar al paciente a que explicite qué papel espera que juegue el
representante cuando él se vuelva incapaz.

1 Invitar al representante a que aclare con el paciente los valores y criterios
que deberia usar para decidir, incluido el contenido que deberia darse al criterio
del “mejor interés”.

1 Actuar como facilitador del proceso de discusion.
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- Educacion del representante y del paciente.

1 Invitar al paciente a que tenga en cuenta otras posibles situaciones con
resultados con mucha incertidumbre o complejidad, o con clara probabilidad de
muerte o dafo severo

"I Presentar al paciente y al representante una serie de posibles escenarios
clinicos, y aclarar con ellos los términos empleados, asi como los beneficios,
riesgos y pronostico de cada uno de ellos. Para ello se pueden utilizar algunos
modelos de voluntades anticipadas, como la Medical Directive o la Health Care
Directive.

- Aclaracién de los valores y fines del paciente

1 Preguntar al paciente si ha tenido anteriores experiencias de enfermedad, o
si conoce las de otras personas, e invitarle a que comente su opinién vy
sentimientos acerca de ellas.

7 Invitar al paciente a que manifieste lo que desearia que se hiciera en los
escenarios clinicos antes expuesto.

1 Ayudar al paciente a articular sus propios principios, valores, fines y
preferencias en torno a cada uno de esos escenarios, y otras decisiones
clinicas que puedan plantearse

1 Invitar al paciente a que valore la posibilidad de consignar por escrito
algunas de las cosas habladas.

Paso 3: Documentar las preferencias del paciente

- Formalizar la cumplimentacion de la voluntad anticipada

1 Revisar con el paciente el documento, para evitar que incluya peticiones que

no puedan ser llevadas a cabo. Ayudar a corregir las posibles ambigliedades o
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inconsistencias del documento. En general es util utilizar documentos
estandarizados y validados.

1 Solicitar al paciente que firme el documento como forma de confirmar todo lo
que se ha ido hablando durante el proceso de discusion.

- Introducir la voluntad anticipada en la historia clinica

"1 Una vez la voluntad anticipada ha sido firmada el sanitario la introducira en la
historia clinica.

"1 Si no se ha cumplimentado un documento el médico escribira en la propia
historia un resumen de lo acordado, que sera revisado por el propio paciente

1 Es conveniente que también el médico firme el documento y que consigne la
manera en que puede ser localizado en caso necesario.

1 Proporcionar una copia al paciente y otra al representante, al resto de los
familiares y al personal sanitario que se considere necesario

1 Utilizar tarjetas de registro para que el paciente la lleve en la cartera, de tal
manera que pueda saberse rapidamente que tiene una voluntad anticipada y
donde y cdmo puede ser localizada.

1 Ajustar el plan de tratamiento y cuidados a los valores y preferencias
establecidos por la voluntad anticipada.

Paso 4: Revisar y actualizar periédicamente las voluntades anticipadas

- Revisar periédicamente la directiva anticipada, especialmente cuando
sucedan al paciente acontecimientos vitales que pudieran cambiar sus valores,
preferencias o deseos

- Cualquier cambio que se produzca debe ser comunicado al representante, la
familia y los profesionales sanitarios implicados, y debe ser documentado

convenientemente.
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- Actualizar el documento con los cambios efectuados y volver a dar copias a

los afectados.

Paso 5: Aplicar las voluntades en las situaciones clinicas reales

- Aprender a evaluar la capacidad de los pacientes, para saber en qué
momento debera ponerse en marcha el procedimiento de toma de decisiones
con el representante y el documento de directiva anticipada.

- Nunca presuponer lo que pone una directiva anticipada. Leerla siempre
cuidadosamente

- Interpretar la directiva anticipada en el contexto clinico real del caso. Ningun
documento puede anticipar todas las posibles situaciones clinicas.

- Con frecuencia el representante y el sanitario tendran que extrapolar, a partir
de lo reflejado en el documento escrito, lo que el paciente hubiera deseado que
se hiciese de haber sido capaz.

Puede incluso suceder que lleguen a la conclusion de que el paciente hubiera
deseado, en este contexto clinico, que se hiciera algo diferente a lo reflejado en
el documento. Deberan argumentar convenientemente las decisiones que
acuerden.

- Si existe desacuerdo entre el sanitario y el representante, y no puede
solventarse de ningun modo, seria conveniente solicitar la mediacion de un

Comité de Etica
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ANEXO 5. ENCUESTA ULTIMAS VOLUNTADES

~ ENCUESTA SOBRE
ULTIMAS VOLUNTADES

El formulario que sigue a continuacién, es una encuesta llevada a cabo entre
el personal médico y de enfermeria de 9 hospitales de la Comunidad de
Madrid, en las unidades de cuidados intensivos, bajo la aprobacion del comité
de ética del hospital Clinico San Carlos, para un proyecto de investigacion,
elaborado por Tamara Raquel Velasco Sanz.

El tema que se abordara sera, ultimas voluntades. La encuesta es a sobre
cerrado y totalmente anénima. Se dispondran de cajas para el depdsito de las
respuestas. Los sobres con las respuestas no estaran identificados de ninguna
manera. No hay forma de reconocer al encuestado. Se ruega que responda
con total sinceridad, ya que sera importante para la elaboracion de la
conclusién final.

Es totalmente ANONIMO Y CONFIDENCIAL

Muchas gracias por su tiempo.
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ENCUESTA ANONIMA

1. Sexo:
Hombre
Mujer

T 11

2. Edad:

21-25 afnos
26-30 afos

31- 40 anos
41-50 anos
Mas de 51 anos

[ m g i

3. Experiencia Laboral, en unidades de cuidados intensivos:
0- 3anos

3-5 afos

6- 10 anos

11-15 anos

Mas de 16 afos

guaonan

4. Profesion:
B Médico
1" Enfermero

5. Puesto de trabajo:
1 Enfermero Asistencial
1 Enfermero Supervisor, Liberado
T Médico Residente
B Médico Staff

6. Tipo de contrato laboral:
Fijo

8 Interino

8 Eventual

ju

7. ¢ Conoce los documentos que existen para expresar ultimas voluntades?
n Si
L

1 No

8. ¢ Cree que se respetan cuando la situacion lo requiere? por ejemplo, aplicar
maniobras de reanimacién o un tratamiento que el paciente habia dejado
constancia de su rechazo.

o Si

B No

9. ;Alguna vez ha realizado maniobras de RCP en pacientes que tenian la
orden de NO REANIMAR?

n Si

g No
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10. ¢ Dicha orden figuraba en la Historia Clinica del paciente y era conocida por
todo el personal sanitario a su cargo?

Si

No

no

11. ¢ Es lo mismo el Testamento Vital que las Instrucciones Previas?
Si
No

u

12. Senale, las medidas que se contemplan en las Instrucciones Previas:

Limitacion del Esfuerzo terapéutico
Cuidados Paliativos

Donacién de 6rganos

Rechazo al Ensafnamiento Terapéutico
Asignacion de un Representante Legal

popon

13. El registro de las Instrucciones Previas en la Comunidad de Madrid, ¢Es
obligatorio?

o Si

B No

14. ¢ Tiene la misma validez legal, si el documento de IP, esta firmado ante un
notario, que ante 3 testigos?

0 Si

g No

15. ¢ Existe la posibilidad de revocar las IP?
o Si
2 No
16. ¢Cree que hay alguna limitacion, a la aplicacion de las IP?
o Si
2 No
17. i Cree que el DVA, es un instrumento util para los profesionales sanitarios,
en la toma de decisiones?
o Si
2 No
18. En caso de Urgencia Vital, jrespetaria el DVA de un paciente?
n Si
g No
19. De los pacientes que lleva a su cargo, ¢,conoce si poseen un DVA?
o Si
I No
20. ¢ Cree que el poder legal, es mas efectivo que el testamento vital?
n Si
B No
21. ;Existen situaciones, donde no se considera el Consentimiento Informado?
o Si
n NO
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22. ;Cree que el representante legal, facilita la toma de decisiones a los
profesionales sanitarios?

g Si

2 NO

23. ¢Alguna vez ha aplicado cuidados paliativos a pacientes ingresados en
unidades de cuidados intensivos?

o Si

n NO

24. ;Sabe que son los planes de cuidados anticipados?

g Si

g NO
25. ¢Alguna vez ha planificado con un enfermo, los cuidados que desearia
recibir en caso de incapacidad por enfermedad terminal o irreversible?

n Si

g NO

Ahora, debe seleccionar cuanto de acuerdo o no esta con cada enunciado.

26. Los Documentos de Voluntades Anticipadas, contienen la informacion a
seguir cuando el paciente se encuentra en una situacion de incapacidad para la
toma de decisiones, fruto de distintos niveles de enfermedad.

8 De acuerdo

T Dudoso

B En desacuerdo

27. Con respecto a la sedacion en pacientes terminales: “Es la administracion
de farmacos a pacientes terminales para evitarles dolor, aunque estos
medicamentos les pudieran ocasionar una irreversible pérdida de conciencia y
quizas depresidn severa de los centros respiratorios. La intencion de
administrar farmacos no seria nunca ocasionar la muerte del paciente”

2 De acuerdo

1 Dudoso

B En desacuerdo

28. Los cuidados paliativos en pacientes terminales: “Cuando el paciente no
responde a medidas terapéuticas, pueden utilizarse aquellas que puedan
controlar dolor o sufrimiento, aceptando que el curso natural de su enfermedad
sera la muerte”

B De acuerdo

1 Dudoso

B En desacuerdo
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29. Se entiende por Ensafiamiento terapéutico: “Persistir en medidas que ya no
pueden ser terapéuticas, en pacientes irrecuperables”

2 De acuerdo

2 Dudoso

2 En desacuerdo

30. En el poder legal, existe la posibilidad de asignar un segundo agente, ante
la posibilidad de que el primero no pudiera decidir:

B De acuerdo

g Dudoso

B En desacuerdo

31. No se considera ético, continuar realizando medidas que ya no pueden ser
terapéuticas en pacientes irrecuperables.

8 De acuerdo

g Dudoso

B En desacuerdo

32. De las siguientes patologias, cual o cuales, se consideran criterios de
pronéstico clinico de severidad, para indicar la orden de NO RCP:

B Insuficiencia cardiaca terminal

I Accidente cerebro-vascular

B Incapacidad extrema y fragilidad de edad avanzada

33. La declaracién de preferencia de tratamiento en salud mental, es el
documento donde se establece el consentimiento o no del paciente, a recibir
tratamiento con electroshock o psicofarmacos, cuando no puede tomar
decisiones por si mismo.

1 De acuerdo

8 Dudoso

2 En desacuerdo

34. Se entiende por consentimiento informado, el derecho que tiene el paciente
a decidir sobre la actuacion del profesional sanitario, en relacion a su propio
cuerpo, diagnostico y tratamiento

8 De acuerdo

2 Dudoso

B En desacuerdo

35. En caso de pacientes incompetentes, la decision de NO RCP, sera tomada
en base a 3 criterios. Enumérelos, segun orden de eleccion.

B Mejor Interés

B Instrucciones Previas

B Juicio Sustitutivo

36. Los cuidados paliativos, pueden aplicarse en unidades de cuidados criticos.
1 De acuerdo
B Dudoso
B En desacuerdo
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37. La limitacion del esfuerzo terapéutico es, la aplicacion de las siguientes

medidas (sefiale las que considere adecuadas):

Retirada de la Ventilacion Mecanica.

Mantener el tratamiento iniciado, sin aumentarlo ni iniciar nuevos
(excepto el paliativo)

En caso de PCR, no iniciar medidas de RCP

No intubacién, no didlisis, no transfusiones sanguineas, no
farmacos vasoactivos, ni nutricion artificial

38. Con respecto a la Planificacion Anticipada de Cuidados, ¢ qué profesional

cree que deberia coordinar su puesta en marcha?

Médico

8 Enfermera

B Psicologo

no

e

n

39. A la hora de elegir un tratamiento, ;qué principio cree que deberia
valorarse primero?

B Beneficencia

8 Autonomia

B No Maleficencia

40. ;Cree que es conveniente, planificar y escribir los cuidados que se
desearian recibir al final de la vida?

B De acuerdo

& Dudoso

& En desacuerdo

41. La retirada de la ventilacion mecanica, o el soporte de drogas vasoactivas,
en la aplicacioén de la LET, ¢ le supone un conflicto ético?

B De acuerdo

8 Dudoso

2 En desacuerdo

42. La sedacién terminal, es una forma de aplicar eutanasia:
8 De acuerdo
1 Dudoso
8 En desacuerdo

43. El médico/enfermero debe luchar por la vida del paciente hasta el ultimo
instante, aunque sea irrecuperable.

B De acuerdo

B Dudoso

B En desacuerdo

44. E| testamento vital consiste en, “Una directiva anticipada donde se
describe qué tratamiento podria ser o no aplicado cuando el paciente llegue a
una situacion terminal”

1 De acuerdo

8 Dudoso

1 En desacuerdo
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45. La orden de NO REANIMAR “es una instruccién a los profesionales
sanitarios, para suspender o no iniciar medidas de RCP, si el paciente sufre un
paro cardiaco o respiratorio. Sin restringir otra serie de tratamientos como
someterse a intervenciones quirurgicas o ingreso en unidades especiales”

1 De acuerdo

B Dudoso

2 En desacuerdo

46. Cuando el paciente no es capaz de tomar decisiones, y el criterio médico
aconseje aplicarle un tratamiento que él rechazaba de manera voluntaria, si no
existiera testamento vital, el consentimiento se presentara a través de la figura
del representante.

B De acuerdo

8 Dudoso

B En desacuerdo

47. Un médico/enfermero puede rechazar la participacion en aquellos
procedimientos sanitarios que, representen una violacion de sus creencias
personales.

1 De acuerdo

8 Dudoso

B En desacuerdo

48. Con respecto al representante legal, siempre se respeta su decision.
I De acuerdo
i Dudoso
B En desacuerdo

49. El principio de autonomia, es el derecho inalienable de todo ser humano
para decidir por si, para si y sobre si mismo

2 De acuerdo

g Dudoso

8 En desacuerdo

50. De las siguientes formas de expresar ultimas voluntades, ¢ cual crees que
es mas efectiva?

B Instrucciones Previas

1 Planes de Cuidados Anticipados

I Representante Legal
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ANEXO 6. CODIFICACION DE LAS VARIABLES

VARIABLES DE CONOCIMIENTOS

VARIABLES DE HABILIDADES
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VARIABLES DE ACTITUDES

1A preg.8

2A preg.17
3A preg.22
4A preg.31
5A preg.36
6A preg.38
TA preg.39
8A preg.40
9A preg.49
10A preg.50
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