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GLOSARIO DE TERMINOS

A.P.: Atencién Primaria.

A.P.S.: Atencion Primaria de Salud.

C.S.: Centro de Salud.

D.V.A.: Documento de Voluntades Anticipas
E.A.P.: Equipo de Atencion Primaria.

E.p.S.: Educacién para la salud.

I.P.: Instrucciones Previas.

JUAP: Jefe de Unidad de Atencion Primaria.
P.A.D.: Planificacién anticipada de las decisiones.

V.A.: Voluntades Anticipadas.






CONOCIMIENTOS Y ACTITUDES DEL PROFESIONAL
DE ENFERMERIA DE ATENCION PRIMARIA DE
GUIPUZCOA SOBRE LAS VOLUNTADES ANTICIPADAS

INTRODUCCION

La medicina contemporanea tiene como objetivo, prevenir y hacer lo
posible para curar y por otro lado cuando la curacion no es posible, debe de
paliar los sintomas intentar disminuir los efectos adversos y cuidar a la
persona hasta el final de sus dias, tratado segun sus valores y creencias,
respetando su voluntad y preservando su dignidad. Este paso de la medicina
puramente curativa a la paliativa, supone un avance en la humanizacion del
tratamiento medico. Conlleva a tener presente a la persona afectada de una
enfermedad y no a la enfermedad como eje principal del tratamiento. La
persona que sufre una patologia, tiene un entorno familiar, cultural y social
gue determinan su historia de vida, la cual debe estar muy presente para poder
ofrecer unos cuidados adecuados a sus valores y creencias. Ayudar a que la
persona tenga un papel activo ante su propia muerte pasa por informar acerca
de su enfermedad, de su pronoéstico de sus sintomas, saber donde, con quién y

como desea pasar los Gltimos dias de su vida®

La primera regulacién que hizo posible redactar un documento de V.A.
fue la “Natural death Act”, aprobada en 1976 en el Estado de California 2. Esta
norma reconocia la posibilidad legal de que un adulto capaz, pudiera redactar
sus voluntades, y de este modo el personal sanitario teniendo en cuenta los
deseos de la persona, aplicara o0 no, unos determinados tratamientos y
cuidados en situaciones de incapacidad permanente de la persona.
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Posteriormente en el afio 1983, la “President’s Commision for the Study
og Ethical Problems in Medicine and Biomedical and Behavioral Research”,
elabord un informe titulado *“ Deciding to Forego Life-Sustaining Treatment, a

report on the Ethical, Medical, and Legal Issues in Treatment Decisions” >

, en
el que se recomendaba el uso de los documentos de V.A. por considerar un
buen procedimiento de implicar al paciente, en las futuras decisiones sobre los
cuidados o tratamientos que conforme a sus creencias y valores desearia

recibir, si llegado el momento, no fuera capaz para tomarlas.

La posibilidad de expresar anticipadamente los deseos del paciente, que
ya estaba siendo regulada en algunos paises de nuestro entorno cultural, fue
reconocida por el ordenamiento juridico estatal, en la ratificacion del
Convenio de Oviedo* suscrito el 4 de abril de 1997. Convenio sobre los
Derechos Humanos y la Biomedicina del Consejo de Europa, la cual establece
un marco comun para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad
humana en la aplicacién de la biologia y la medicina. Dicho convenio entra en

vigor en Espafia en el afio 2000.

Este convenio dio paso a la Ley 41/2002, Ley Baésica reguladora de la
autonomia del paciente y de los derechos y obligaciones en materia de
informacion y documentacion clinica’, fue aprobada el 24 de noviembre del
2002 en el Congreso de Diputados, Dicha ley entr6 en vigor el 16 de mayo de
2003.

En su articulo 11 define el documento de instrucciones previas:

“Una persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta
anticipadamente su voluntad, con el objeto de que se cumplan sus deseos en el
momento 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 los 6rganos
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del mismo. EI otorgante del documento puede ademés designar un
representante para que, llegado el caso, sirva de interlocutor suyo con el
médico o el equipo sanitario para procurar el cumplimiento de las

instrucciones previas.”

La Comunidad autondmica del Pais Vasco aprobo en su Parlamento la
Ley 7/2002 de 12 de diciembre, en la que se regula el derecho de las personas
a la expresion anticipada de sus deseos en los cuidados y tratamientos en el

final de su vida®.

La Creacion del Registro Nacional tuvo lugar con la aprobacion del
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’.

Dicho Registro tiene como principal funcién, precisamente, dar
publicidad de la existencia y, en su caso, del contenido del documento de las
I.P. 0 V.A. en cualquier momento y lugar, asi como de su modificacion o

revocacion.

Las V.A. o |.P. nacen como una expresion mas de la autonomia del
paciente y en relacion con los nuevos dilemas éticos que plantea el avance de

la medicina en el final de la vida.

En todo caso, las V.A. o |.P parecen la mejor forma de resolver dificiles
problemas en la toma de decisiones en enfermos incapaces Yy, si se aplican
adecuadamente, pueden aumentar la satisfaccion de los pacientes y aliviar la
ansiedad y las dudas tanto de los familiares como de los profesionales
Sanitarios. Permitirdn garantizar los deseos de la persona incapacitada acerca
del proceso de su muerte y alejar los miedos acerca de una muerte

excesivamente tecnificada o medicalizada, la cual pudiera ser indigna.
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Representan en definitiva, un impulso para la calidad, la humanidad y la

justicia de nuestro sistema juridico-sanitario.

El fin principal de dicho documento es garantizar una asistencia que se
ajuste a la voluntad del paciente, teniendo presente el respeto a la dignidad

humana.

Las V.A. no estan basadas en el mayor conocimiento cientifico del
meédico, lo que ha sido el “principio paternalista”, sino que se basan en la
voluntad del paciente, que se entiende como “principio de autonomia”. Por lo

que se trata de un nuevo marco de relacién médico-paciente®,

Explorar los conocimientos y actitudes de los profesionales Sanitarios
para establecer las mejoras necesarias que garanticen el uso por los ciudadanos
de este derecho, deberia ser un objetivo preferente como paso previo a

planificar estrategias concretas en nuestros centros sanitarios.

El profesional de Enfermeria tiene el compromiso moral y social de
cuidar con calidad humana, cientifica, técnica y ética tanto a las personas
sanas, como a las enfermas, a la familia y a la comunidad para mantener la
salud, promover la calidad de vida, prevenir las enfermedades y ayudar a las
personas a sobrellevar las limitaciones con dignidad. Este compromiso social
exige al profesional de Enfermeria capacitacion, sensibilidad ética,
humanismo, y capacidad de razonamiento moral para la adecuada toma de

decisiones éticas ante dilemas éticos en su practica profesional®.

La enfermera de atencion primaria deberia participar activamente en la
difusion de estos derechos propiciando en las consultas «Que todo ciudadano
que lo desee y en el momento que lo considere oportuno pueda expresar sus
sentimientos, sus preocupaciones, su voluntad, acerca de la asistencia médica

que desea recibir, o no, en el final de su vida»™.
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Todo esto da lugar a que enfermeria parezca ser la figura mas apropiada
para desemperiar esta funcion, lo que exige que disponga de la informacion y

actitud necesarias para trabajar estos temas con sus pacientes y familiares.

Teniendo en cuenta que una de las principales tareas de la enfermera de
atencion primaria, es la E.p.S. es fundamental informar y formar a la
poblacién sobre las posibilidades que se le ofrecen a la hora de tomar
decisiones en lo relacionado con la salud y la enfermedad y también en
relacion a la muerte. La E.p.S. es una de las principales herramientas en A.P.
ya que el contacto con el usuario es continuado en el tiempo, y porque la
enfermera de familia es el profesional Sanitario que mejor conoce a la

poblacion, a su comunidad.

Si las V.A. son consideradas como un proceso y no sélo como un acto
documental, como parte de la ética de la relacion clinica, y no como acto legal,
se convertiran, sin lugar a dudas, en un recurso fundamental en la relacién
profesionales de la salud-paciente, especialmente en la etapa final de la vida;
permitiendo al paciente influir en las futuras decisiones asistenciales,
constituyendo el reconocimiento a su autonomia moral, y facilitando a los
profesionales de la salud la toma de decisiones respetuosas con la voluntad del
enfermo en momentos de gran incertidumbre. Deben ser el fruto de un proceso
de reflexion y maduracion personal, en el que el papel del profesional

Sanitario se perfila como fundamental.
Las V.A. deben de ser consideradas™:
-Como un proceso y no solo como un acto documental.
-Parte de la ética de la relacion clinica y no como acto legal.

-Un recurso fundamental en la relacion, entre los profesionales

Sanitarios y pacientes, especialmente en la etapa final de la vida.
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-El fruto de un proceso de reflexion y maduracion personal.
-El trénsito hacia una toma de decisiones mas integradora.

-Una reafirmacién de la autonomia en momentos de incapacidad para la
toma de decisiones, de mejora de la relacion clinica y de mayor aceptacion de

la idea de la muerte.

-Una herramienta facilitadora en la toma de decisiones respetuosas con

la voluntad del enfermo en momentos de gran incertidumbre.

-Un proceso que debe reunir las caracteristicas de claridad, facilidad y
utilidad.

CONTENIDO DE LA INVESTIGACION

En la tesis he querido explorar los conocimientos y actitudes que los
profesionales de Enfermeria de atencion primaria de GuipUzcoa tienen en
relacion al D.V.A. Para llevar a cabo el trabajo se han planteado la siguiente

hipdtesis y objetivos:

Hipétesis:

Los profesionales de Enfermeria de atencion primaria de Guiplzcoa,
conocen la existencia del D.V.A. y consideran que tenerlo cumplimentado es
de gran ayuda tanto para los profesionales sanitarios, como para los familiares.
Pero consideran que necesitan formacion sobre el documento y el registro de
V.A. para informar y formar a la poblacion en caso que deseen cumplimentar

dicho documento.

El desarrollo de esta hipdtesis se plantea a través de los siguientes

objetivos:

Vi
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Objetivos:

1-Describir los conocimientos de los profesionales de Enfermeria de

atencion primaria de Guipuzcoa, acerca del D.V.A.

2-ldentificar las actitudes que los profesionales de Enfermeria de

atencion primaria de Guipuzcoa desarrollan en relacion al D.V.A..

3-Conocer las dificultades que los profesionales de Enfermeria de
atencion primaria de GuipUzcoa, refieren tener para informar y formar a la

poblacion en la cumplimentacion de las V.A.
Muestra:

La poblacion total la constituyen 498 profesionales de Enfermeria de
atencion primaria, pertenecientes al Servicio Publico Vasco de Salud
(Osakidetza). No se llevo a cabo ningun muestreo, por lo que la poblacion a

estudio la constituian los citados 498 profesionales.

Se elabord un cuestionario utilizando una escala Likert, con preguntas
cerradas y un apartado de pregunta abierta ;Cree usted que necesita mas

informacion sobre el D.V.A. y el proceso de tramitacion?

El instrumento de medida utilizado fue el mismo que utilizaron Pablo
Simén Lorda, Maria Isabel Tamayo-Velazquez, etc. El trabajo titulado
Conocimientos y actitudes del personal de enfermeria acerca de las
Voluntades Anticipadas en 2 areas sanitarias de Andalucia'®. Dichos autores
me autorizaron para que usara el mismo cuestionario en mi trabajo, con la idea
de realizar posteriormente un analisis comparativo entre lo que opinan los
profesionales de Enfermeria de de Andalucia y los profesionales de
Enfermeria de atencion primaria de Guipuzcoa en relacion al D.V.A. o |.P.

Dicho instrumento de medida es un cuestionario auto cumplimentado de 12

vii
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items. En el mismo se exploran variables relacionadas con los conocimientos

y actitudes de estos profesionales Sanitarios acerca del D.V.A. o I.P.

Los 3 primeros items del cuestionario exploran los conocimientos del
personal de enfermeria de Atencién Primaria acerca del documento de VA o
IP, y los 9 siguientes exploran las actitudes de estos profesionales hacia dichos

documentos

La recogida de datos tuvo lugar durante los meses de mayo a octubre
del 2010.

Se realizo un analisis descriptivo para todas las variables. Se
compararon las respuestas del personal de enfermeria de Andalucia con las
respuestas del personal de enfermeria de Guipldzcoa mediante la t de Student
para variables cuantitativas. El nivel de significacion estadistico que se
establecio fue del 95%. Con una P< 0,05. Para el andlisis estadistico se utilizé

el paquete de programas SPSS para Windows version 15.0.

Variables: valoracion de 0-10, siendo O menor conocimiento y 10 maximo
conocimiento.

Variables

Conocimientos sobre D.V.A.
Conveniencia de escribir D.V.A.
Utilidad D.V.A. para profesionales
Utilidad D.V.A. para familiares
Facilita toma de decisiones
Recomendacion a pacientes
D.V.A. hecho por familiares
D.V.A. personal

Respetar las D.V.A.

YV V. V V V V V V VY

viii
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» Documento propio para el préximo afio

En total se dispuso de los datos de 312 profesionales (62,65% de
respuesta). La participacion de los profesionales de Enfermeria en la

cumplimentacion del cuestionario fue voluntaria.

CONCLUSIONES

- Los profesionales de Enfermeria de atencidn primaria de Guiplzcoa,
valoran con puntuaciones bajas sus conocimientos sobre los D.V.A por lo que
desde las administraciones Sanitarias y los Colegios Profesionales se pueden

disefiar estrategias que mejoren la formacién en este tema.

- Las actitudes de los profesionales de Enfermeria, muestran un gran
respeto hacia las decisiones plasmadas en los documentos por lo que

aconsejarian a sus pacientes la realizacion de dichos documentos.

- Los conflictos éeticos conocidos, por experiencia propia o a través de
los medios de comunicacién, derivados de las diferentes interpretaciones
realizadas por los profesionales Sanitarios y los familiares en relacion a los
deseos del paciente, influyen en que los profesionales consideren muy positivo

el nombrar un representante.

- Cuando los pacientes tienen realizado el D.V.A. las decisiones a
tomar por parte de los profesionales Sanitarios y de los familiares son menos
complicadas y ayudan a disminuir las tensiones que se generan entre los

familiares y los profesionales.

- Los profesionales Sanitarios, por su trabajo en muchas ocasiones viven
situaciones dificiles relacionadas con el final de la vida y consideran de gran

ayuda, tanto para ellos, como para los familiares de los pacientes que estos
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hayan realizado el D.V.A. por lo que como potenciales pacientes realizarian su

documento y aconsejarian a sus familiares lo cumplimentaran.

- En nuestra sociedad contemporanea, hablar de la muerte no esta bien

visto e incluso para los profesionales Sanitarios no resulta facil plantear el

tema con sus pacientes. Por lo que poder disponer de guias de actuacién y de

tripticos en las consultas, ayudaria a los profesionales para dar a conocer el

derecho que toda persona mayor de edad y capaz tiene de realizar el D.V.A. en

el caso de que lo considere oportuno.

BIBLIOGRAFIA

N

Sociedad Espafiola de cuidados paliativos (WEB) Guias médicas.
(Consultado el  2012/08/12). Batiz J;Loncan P. Problemas éticos al
final de la vida. Disponible en:
http://www.secpal.com/guiasm/index.php?acc=see _quia&id_gquia=7
Natural Death acto f 1997, n°® 97-187 Ala.Acts 281-299

President’s Commision for study of Ethical Problems in Medicine
and Bahavioral Research (193). U.S. Governement Printing Office.
1983. http://bioetica-debat.org/modules/news/article.php?storyid=1.
Visitado el 1/11/2010

Instrumento de Ratificacion del 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 (Convenio relativo a los
derechos humanos y la biomedicina), hecho en Oviedo el 4 de abril
de 1997. «<BOE» nim. 251, de 20 de octubre de 1999, paginas 36825
a 36830

Ley 41/2002 de 14 de noviembre, béasica reguladora de la autonomia
del paciente y derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica. BOE n° 274 (2002/11/14):40126-40132

Ley 7/2002, de 12 de diciembre, de las voluntades anticipadas en el
ambito de la sanidad; Boletin Oficial del Pais Vasco n°® 248
(30/12/2002): 23318-23323



http://www.secpal.com/guiasm/index.php?acc=see_guia&id_guia=7
http://bioetica-debat.org/modules/news/article.php?storyid=1

Abstract

7. 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. BOE n° 40
(15/2/2007): 6591-6593.

8. Abad E; Garcia A; Martinez S; Sanchez R; Molina A. Exploracién
del fendmeno de la planificacion anticipada de decisiones al final de
la vida. Vision de los profesionales que cuidan personas mayores.
Enfermeria Clinica. 2006; 16(03):127-36.

9. Feito Grande L. Etica y enfermeria. 12 ed. Madrid: Universidad
Pontificia Comillas; 20009.

10. Flordelis, Marco F. Voluntades vitales anticipadas: el reto de
desarrollar un papel desde la atencion primaria. <revista. Atencion
primaria.2008; 40(2): 61-8.

11. Zabala, Blanco J. Instrucciones previas: es momento de reflexionar.
WWW.]jano.es- septiembre.2011

12. Simon-Lorda P et al. Conocimientos y actitudes del personal de
enfermeria acerca de las voluntades anticipadas en 2 areas sanitarias
de Andalucia. Enferm Clin. 2008; 18(1):11-17.

Xi


http://www.jano.es-/




KNOWLEDGE AND ATTITUDES OF NURSERY
PROFESSIONALS OF PRIMARY ATTENTION OF
GIPUZKOA ABOUT BEFOREHAND WILLS

INTRODUCTION

The aim of contemporary nursery is to first prevent and do all what is
possible to cure; and if it doesn't work, try to palliate symptoms and adverse
effects taking care of the patient until his/her last days, so that she/he reaches
death as he/she would like, according to his/her beliefs, values, preserving
his/her dignity and respecting his/her wills. This change from purely curing
nursery to palliative nursery entails the humanization of medical treatment. It
means being focused on the ill person more than in the illness itself. Every
person affected by an illness has a familiar, cultural and social environment
that determines his/her life story, which should be very present while offering
treatments that will get on with his/her beliefs and values. Helping a patient to
have an active role in his/her death goes beyond giving information about
his/her illness, symptoms and prognosis; furthermore, he/she must know

where, how and who he/she would like to spend his/her last days with® .

The first regulation that made possible writing a B.W. document was
the "Natural Death Act" passed in 1976 in California State. This rule allowed
any adult capable person to write his/her will, so that healthcare personal
could take them into account while taking care and treating him/her in any

situation in which that person would not be able to decide or choose.

Later on 1983 the President's Comission for the Study of Ethical
Problems in Medicine and Biomedical and Behavioral Research made an

inform titled: "Deciding to Forego Life-Sustaining Treatment, a report on the
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"3 which advised

Ethical, Medical and Legal Issues in the Treatment Decisions
the use of B.W. documents, considering positive for the patient to be part of
the decisions about the cares he or she would like to receive according to his
or her beliefs and values if in the future this patient would not be able to

decide his or herself.

The opportunity to express beforehand our wish list, which was already
being regulated in some countries of our cultural environment, had not been
accepted by the State law, until the ratification of the agreement of Oviedo®.

This fact opened the door for its regulation in the Autonomic Communities.

In January of 2000, the agreement of Oviedo came into effect in Spain,
subscribed the 4th of April of 1997. The Convention concerning human rights
and the Biomedicine of the European Council, builds a common frame for
preserving human rights and human dignity applying to biomedicine and
medicine. This agreement led to the 41/2002 law, basic regulatory law of the
patient's autonomy and his/her rights and obligations regarding clinic
information and documents® , which was passed in the 24th of November of
2002 in the Congress of Deputies; the law came into force the 16th of May of
2003.

It defines beforehand instructions in its 11th article:

“An adult, capable and free person, expresses beforehand his/her will, in
order to have them respected if there is a situation in which he/she can't
express them by his/herself. That will specifies care and treatment for his/her
health, or about the destiny of his/her body and organs once dead. The owner
of the document can even name a representative that would intermediate
between the owner and the healthcare service to make sure his/her wishes are

accomplished.”
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The Autonomic Community of the Basque Country passed the 7/2002
law in the Parliament on the 12th of December, in which the right of every
person to express his/her wills beforehand is regulated, regarding treatment

and care at the ending of his/her life®,

The creation of the national register came with the approval of the
Royal Decree 124/2007, on the 2nd of February, by which the National
Register of Prior Instruction and its automatic personal data files were

regulated’.

The main function of this register is indeed, to publicize the existence,
and in each case, the content of the document of the prior instruction of
beforehand wills granted in nay place or time, such as any change or

revocation made.

The Beforehand Will or Prior Instructions are born as one more instance
of the patient's autonomy, in relation to the new ethic dilemmas posed by the

advance of medicine for the end of life.

The Beforehand Will or Prior Instructions seem anyway to be the best
solution for difficulties or problems while deciding about incapable patients;
and if they are used correctly, they can increase the satisfaction of patients and

ease the anxiety and doubt of both, familiars and healthcare professionals.

That makes possible to assure that the wills of the incapable person
about the process of his/her death will be respected, putting the fear for
excessively technical or medical death away, which could not respect human
dignity. This definitely represents an impulse for the quality, humanity and

justice of our healthcare-juridical system.

The main goal of this Dissertation is to assure an assistance that will fit

with the patient's will, mindfully respecting human dignity. The Beforehand
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Will is not based on a better scientific knowledge of the doctor, what has been
the "Paternalistic principle", but on the will of the patient, what is understood
as the "Autonomy principle". That's why it has brought a new frame for the

doctor-patient relation®.

Exploring healthcare professional's knowledge and attitudes to find
which changes are needed to assure that the population will use this right,
should be the principal target as a first step towards planning concrete

strategies in our healthcare centers.

A professional nurse has the moral and social commitment of taking
care with human, scientific, technical and ethical quality, both sane and ill
people and their family as well; even the community, to keep its health,
promote life quality, prevent illness and help people overcome their
difficulties with dignity. This social commitment requires the professional
nurse to be trained in ethics, sensibility, humanism, and being able of moral
reasoning and to make ethic decisions about the ethical dilemmas on his/her

professional practice® .

The nurse of primary attention must participate actively in the diffusion
of those rights explaining in the consult that: "any person who wants can
express any time his/her feelings, worries, and wills about the assistance

he/she would like (or not) to take at the end of his/her life'*".

All that enables the nurse to be seen as the best figure for this function,
meaning that every nurse must have the information and attitude needed to
work those issues with patients and their relatives. Taking into account that
one of the first task of a primary attention nurse is the EfH (Education for
Health), it is essential to inform and educate society about their possibility to
make decisions about their health, illness and even death. EfH is one of the

main tools in primary attention, because the contact with users is continuous,
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and because the nurse of the family is the healthcare professional that best

knows people and the community.

If the B.W. is considered as a process and not just as a documental act;
as part of the ethics of clinic relations, and not as a legal act... they would be
with no hesitation an essential resource in professional patient- healthcare
relations, especially in the last stage of life. Giving the patient the choice to
take part in future clinic assistance decisions, constituting the recognition of
their moral autonomy and making easier for health professionals to make
respectful decisions for the wills of the patient in moments of big uncertainty.
They must be the result of a meditation and personal maturative process, in

which the role of the healthcare professional is fundamental.

The Beforehand Will must be understood as*:

- As a process and not just a documental act.

- Part of the ethics of clinic relations, and not just a legal act.

- As an essential resource in the relation of healthcare professionals and
patients, especially in the last stage of life.

- The result of meditative and a personal maturation process.

- The transit towards a more integrative decision-making.

- A reaffirmation of autonomy in moments of incapacity to make
decisions, an improvement of clinic relations and a better acceptance
of death.

- Atool that will help making respectful decisions for the patient's will
in moments of big uncertainty.

- A process that should gather those characteristics: clear, easy and

useful.
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CONTENT OF THE INVESTIGATION

In this Dissertation | explored the knowledge and attitudes that nursery
professionals of primary attention of Gipuzkoa have in relation to the
beforehand will document. To get through that work, the following hypothesis

and objectives were set:

Hypothesis:

Nursery professionals of primary attention of Gipuzkoa know the
existence of the Beforehand Will document, and consider that having it
fulfilled helps both healthcare professionals and familiars. But they consider
too, that they need information about the document and about the Beforehand
Will register, to inform and educate society in case they want to fulfill the

document.

The development of this hypothesis is carried out through the following

objectives:

Objectives:

1. Describe the knowledge of nursery professionals of primary attention
of Gipuzkoa about the Beforehand Will document.

2. ldentify the attitudes that nursery professionals of primary attention of
Gipuzkoa develop in relation to the Beforehand Will document.

3. Get to know the difficulties that nursery professionals of primary
attention of Gipuzkoa have when informing and educating society
about the fulfillment of the Beforehand Will.

4. Explore possible strategies to start a conversation about the

Beforehand Will Document.
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The total population is constituted by 498 nursery professionals of
primary attention, who belong to the Basque Public Health Service
(Osakidetza). There was no sampling done, since the studied population is
made of the mentioned 498 professionals. The questionnaire was built using
the Likert scale, with closed questions and an question: Do you think you need

more information about the B.W.D. and its processing service?

The measuring tool used was the same used by Pablo Simon Lorda,
Maria Isabel Tamayo-Velazquez , etc. in the work named "Conocimientos y
actitudes del personal de enfermeria acerca de las VVoluntades Anticipadas en 2
4reas sanitarias de Andalucia™. Its authors authorized me to use the same
guestionnaire in my work, so that we could make afterwards a comparative
analysis, comparing the opinions of nursery professionals of primary attention
of Andalucia and Gipuzkoa, about the beforehand Wills or Prior Instruction

document.

The mentioned measuring tool was an auto fulfilled questionnaire with
12 items. It explored as well variables related to the knowledge and attitude of
those healthcare professionals about the Beforehand Wills or Prior Instruction

document.

The first three items of the questionnaire explored the knowledge of the
nursery personal of primary attention about the B.W. or P.I. document, and the
following nine explored the attitudes of those professionals towards the

documents.

The data was collected during May and October of 2010. A descriptive
analysis was done for whole variables. The answers of the nursery personal of
Andalucia were compared to the ones of Gipuzkoa, the t of Student for

quantitative variables. The statistic signification level established was 95%
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with a P<0,05. The program package SPSS for Windows version 15.0 was

used for the statistic analysis.

Variables: value 0-10, being 0 less knowledge and 10 best knowledge

level.

Variables

- Knowledge about B.W.D.

- Convenience of writing B.W.D

- Utility of B.W.D. for professionals
- Utility of B.W.D. for familiars

- Helps to make decisions

- Would recommend to patients

- B.W.D. done by familiars

- Personal B.W.D.

- Respecting B.W.D.

- Self-document for next year

The total data got was of 312 professionals (62,65% answered). The
reason why some professionals did not fulfill the questionnaire was their

refuse, since they were informed about the voluntary kind of the questionnaire.

CONCLUSIONS:

-The nursery professionals of primary attention of Gipuzkoa, value
with low score their knowledge about the B.W. document. Therefore,
professional colleges and health administrations should design strategies to
Improve training in this topic.

- The attitudes of nursery professionals, show great respect for the
decisions outlined in the documents, and would so advice their patients the
realization of these documents.
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- The known ethical conflicts, known from experience or through the
media, resulting from different interpretations by healthcare professionals
and family members regarding the patient's wishes, influence professionals
consider very positive to appoint a representative.

- When patients have made the B.W. document, decisions to be
taken by health professionals and family members are less complicated and
help reduce the tensions that arise between family and professionals.

- Health professionals, for their job often experience difficult
situations related to the end of life and consider the document helpful, both
for them and for the families of these patients who have completed the
B.W. document. For that reason, as potential patients they would complete
their own document and would advise their familiars to do it as well.

- In our contemporary society, talking about death is shameful and
even to health professionals is not easy to raise the issue with their patients.
Therefore, having practice guidelines and leaving leaflets in health offices
would help professionals to publicize the right of every adult and able
person to make the B.W. document in case they are interested.
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Las nuevas posibilidades tecnoldgicas que presenta hoy en dia la
medicina, dejan en segundo plano el ejercicio de la autonomia de la voluntad y
el respeto a la dignidad humana. Los nuevos medios tecnolégicos junto a los
conocimientos, deben estar unidos para ser aplicados con pleno respeto para
preservar la dignidad del paciente, mediante el ejercicio del respeto a su
autonomia. Los protocolos, los nuevos cuidados y tratamientos son un
elemento de mejora de la asistencia que no puede olvidar el principio de

autonomia.

La medicina contemporanea tiene por un lado como objetivo prevenir y
hacer lo posible para curar y por otro, cuando la curacion no es posible, debe
de paliar los sintomas, intentar disminuir los efectos adversos y cuidar a la
persona hasta el final de sus dias, de modo que llegue al final como lo hubiera
deseado, tratado segun sus valores y creencias, respetando su voluntad y
preservando su dignidad. Este paso de la medicina puramente curativa a la
paliativa, supone un avance en la humanizacion del tratamiento médico.
Conlleva tener presente a la persona afectada de una enfermedad y no a la
enfermedad como eje principal del tratamiento. La persona que sufre una
patologia tiene un entorno familiar, cultural y social que determinan su
historia de vida, la cual debe estar muy presente para poder ofrecer unos
cuidados adecuados a sus valores y creencias. Ayudar a que la persona tenga
un papel activo ante su propia muerte pasa por informar acerca de su
enfermedad, de su prondstico, de sus sintomas, saber donde, con quién y cdémo

desea pasar los ultimos dias de su vida.

La posibilidad de expresar anticipadamente los deseos del paciente, que
ya estaba siendo regulada en algunos paises de nuestro entorno cultural, no
habia sido reconocida por el ordenamiento juridico estatal hasta la ratificacion
del Convenio de Oviedo * Este hecho abrid las puertas para su regulacion por

parte de las comunidades Autdnomas.
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Las V.A. o I.P. nacen como una expresion mas de la autonomia del
paciente y en relacion con los nuevos dilemas éticos que plantea el avance de

la medicina en el final de la vida.

En relacién a la autonomia del paciente en la eleccion de tratamientos
clinicos, hay dos tipos de documentos. Por un lado esta el consentimiento
informado, documento mediante el cual la persona acepta o0 no un tratamiento,
previa informacion de los riesgos que supone realizar el mismo o no realizarlo,
el cual en un periodo de tiempo cercano se llevara a cabo. Y por otro lado nos
encontramos con el D.V.A., mediante el cual se deja por escrito los deseos de
cuidados y tratamientos que desea 0 no le sean aplicados; este documento
puede que no se lleve a la practica si esta persona es capaz de poder realizar la
eleccion de los mismos, es decir, es capaz de poder decidir. Solo en caso de
situacion de incapacidad en la toma de decisiones se consultard dicho
documento, para lo cual ha podido pasar mucho tiempo, desde la realizacién

del documento hasta la consulta del mismo.

En todo caso, las V.A. o I.P. parecen la mejor forma de resolver dificiles
problemas en la toma de decisiones en enfermos incapaces Yy, si se aplican
adecuadamente, pueden aumentar la satisfaccion de los pacientes y aliviar la
ansiedad y las dudas tanto de los familiares como de los profesionales
Sanitarios. Esto supone un gran paso en la calidad de los cuidados y en el

respeto a la autonomia del paciente, permitiendo una muerte mas digna.

Con el D.V.A. se hace efectivo el derecho que tiene todo ciudadano a
expresar anticipadamente sus voluntades en relacion a las decisiones clinicas
que ya no pueda tomar cuando la evolucion de su enfermedad le impida ser
competente para poder expresar su aceptacion o rechazo a tratamientos o

cuidados que se le puedan plantear.
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El fin principal de dicho documento es garantizar una asistencia que se
ajuste a la voluntad del paciente, teniendo presente el respeto a la dignidad

humana.

Las V.A. no estan basadas en la relacion vertical que mantenia el
profesional con el paciente, en la cual primaban los conocimientos del

profesional y el paciente debia de cumplir lo que este le indicaba.

La relacion actual entre profesional y paciente tiene lugar dentro de un
modelo horizontal, en el cual, las dos partes estan en un mismo nivel, donde
se comparte informacion, se exploran dudas y/o preocupaciones y se

establecen las actuaciones que se llevaran a cabo.

Describir los conocimientos e identificar las actitudes de los
profesionales Sanitarios acerca de los D.V.A. ayudara a establecer las mejoras
necesarias que garanticen el uso por los ciudadanos de este derecho, lo cual
deberia ser un objetivo preferente como paso previo a planificar estrategias

concretas en nuestros centros sanitarios.

Las actividades del profesional de Enfermeria incluyen: mantener la
salud, promover la calidad de vida, prevenir las enfermedades y ayudar a las
personas a sobrellevar las limitaciones con dignidad, por lo que tiene el
compromiso moral y social de cuidar con calidad humana, cientifica, técnica y
ética tanto a las personas sanas como a las enfermas, a la familia y a la
comunidad. Esto exige el desarrollo de habilidades en técnicas de
comunicacion, conocimientos técnicos y legales, actuaciones basadas en la
evidencia, ademas de sensibilidad ética, humanismo, y capacidad de
razonamiento moral para la adecuada toma de decisiones éticas ante dilemas

éticos en su practica profesional.
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Podemos sefialar como referentes los siguientes estudios:

- “Conocimientos y actitudes del personal de enfermeria acerca de las
voluntades anticipadas en dos areas sanitarias de Andalucia” Realizado
por Pablo Simén Lorda; Maria Isabel Tamayo- Veladzquez, entre otros.
Llevado a cabo en Diciembre de 2005 y enero de 2006.

- La Tesis titulada: “Valores y actitudes profesionales. Estudio de la
practica profesional de Enfermeria en Catalunya”. Realizada por Anna
Ramiro Jofre en 2005. Universidad de Barcelona. Departamento de
sociologia.

- Latesis titulada: “Voluntades anticipadas en pacientes con enfermedad
pulmonar obstructiva cronica (EPOC) “. Realizada por Ihaki Saralegui
Reta en 2006. EHU/UPV. Universidad Publica del Pais Vasco.

- La tesis titulada: “Autonomia e instrucciones previas. Un analisis
comparativo de las legislaciones autonomicas del estado espafiol”.
Realizado por Jaime Zabala Blanco en 2007. Universidad de
Cantabria.

- La tesis titulada: “Estudio de las instrucciones previas en el ambito
sanitario a través del ordenamiento juridico espanol”. Realizado por
Milagros Arbe Ochandiano en 2011. Universidad de Salamanca.

- La tesis titulada “Ultimas voluntades: Competencia de los
profesionales sanitarios en las unidades de cuidados intensivos”.
Realizado por Tamara Raquel Velasco Sanz en 2012. Universidad

Complutense de Madrid. E.U de Enfermeria, Fisioterapia y Podologia.

Desde la implantacion de la ley 41/2002, béasica reguladora de la
autonomia del paciente y derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacién clinica. Hace mas de una década desde la puesta en marcha del
registro de la Comunidad Autonomica del Pais Vasco y a dia de hoy hay
registrados alrededor de 12.000 D.V.A.

4
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Este estudio se ha dividido en varios apartados: justificacién, marco

tedrico, metodologia, resultados, discusion y conclusiones.

En el apartado, justificacion, se pretende describir la situacion del tema

a estudio y las motivaciones profesionales que impulsaron el trabajo de tesis.

En el apartado, marco tedrico. Se realiza un breve recordatorio de los
origenes del documento de V.A. en EE. UU primero y en Espafia en segundo
lugar, para posteriormente adentrarnos en la comunidad Autonomica del Pais
Vasco, donde se explica el proceso desde la implantacion de la ley 41/2002 y

el registro de los documentos a nivel autonomico y estatal.

En este mismo apartado, se explica el trabajo del profesional de
Enfermeria dentro de la A.P de S. y los cambios a nivel formativo que dicho
profesional ha vivido, ademas si tenemos en cuenta que dicho profesional es
quien mayor contacto tiene con la comunidad, resulta ser una figura relevante
en todo lo relacionado con temas de educacion sanitaria, donde entraria la

informacién y formacion en temas relacionados con las V.A.

El siguiente apartado, metodologia, se explican la hipotesis y los
objetivos y se describen las variables del estudio, explicando la forma en que

se llevd a cabo el pase de las encuestas y la recepcion de las mismas.

En el apartado de discusion. Se analizan cada una de las preguntas de la
encuesta y las respuestas relaciondndolas con los objetivos planteados en el
estudio. En relacion a los conocimientos que los profesionales dicen tienen
acerca del documento de V.A. se analizan los 3 primeros items de la encuesta
y las actitudes de dichos profesionales se explican con los resultados obtenidos
desde la pregunta 4 a la 12. En relacion a las dificultades que plantean para

informar y ayudar en la cumplimentacion del documento de V.A. se



Conocimientos y actitudes del profesional de Enfermeria de atencion primaria ... sobre la V/IA

transcriben las respuestas que los encuestados han dado en la pregunta abierta

establecida en la encuesta para tal fin.

En apartado de conclusiones. Se incluyen algunas lineas de actuacion
para ayudar en las dificultades que refieren tener los profesionales en relacion
al D.V.A.

Como todo trabajo de investigacion el trabajo finaliza con la
presentacion de nuevas lineas de investigacion, relacionadas con el tema de

investigacion.

En esta tesis se utilizara el término de V.A. por dos motivos: uno por ser
la utilizada por la mayoria de Comunidades Auténomas y dos, porque en la
Comunidad Autonoma del Pais Vasco, ambito en el que se desarrolla el

trabajo de campo, es el término que se utiliza.
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Antecedentes:

Alrededor de los afios setenta se produce un gran avance tecnolégico en
la medicina, el cual hace posible un mayor éxito en los trasplantes de 6rganos,
asi como en el mantenimiento de las funciones vitales por medio de maquinas,
lo que da lugar a situaciones de “vida” que anteriormente eran incompatibles

con la propia vida.

Comenzaron a surgir cada vez mas casos de pacientes que eran
mantenidos con vida por medio de maquinas, conectados a respiradores, por lo

que se podia mantener en estado vegetativo a la persona durante afios.

La reanimacién cardio-pulmonar, la tecnologia con la que se contaba en
los servicios intensivos, los respiradores artificiales, los avances en distintas
especialidades, como cardiologia, neurologia, nefrologia, oncologia,
provocaron situaciones que plantearon problemas éticos y juridicos a la

conveniencia o no de aplicarlo en determinados pacientes.

Esta situacion dio lugar a un debate bioético y juridico, en relacion a la
posibilidad de retirar o mantener con vida artificialmente a una persona. Es
entonces cuando empezaron a surgir los debates en torno a la necesidad de la
conexion y /o desconexion de las medidas de soporte vital, el mantenimiento o
la retirada de la alimentacion e hidratacion artificial y en quién debia de tomar

éstas decisiones y con qué criterios.

En la actualidad:

A consecuencia del gran desarrollo de las técnicas a nivel sanitario, el
incremento de las enfermedades cronicas que nos llevan en el tiempo a

grandes incapacidades, la posibilidad de que llegue un momento en el cual no
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podamos decidir lo que queremos y nos mantengan con vida de un modo
artificial, nos hace pensar en como queremos que sea nuestro final de vida.
Unido a esto los casos que nos llegan a través de los medios de comunicacion
de personas que no quieren seguir viviendo en caso de grandes incapacidades
0 al menos no desean que se les alargue la vida en un estado vegetativo y sean
las personas de su entorno quienes tengan que decidir en lugar del enfermo,
nos lleva a plantearnos el dejar escrito o dejar constancia de la forma en que

deseamos se lleven a cabo los cuidados en torno al final de nuestra vida.

En lo que coincide un gran niumero de personas es en que desean una
muerte sin sufrimiento. De hecho, cuando alguien muere debido a una
hemorragia, o por un paro cardiaco, sin haber estado enfermo, y realizando las
actividades que habitualmente desarrollaba, solemos referirnos al hecho, como
“que no le ha dado tiempo a sufrir”, “Asi me gustaria morir a mi, sin
enterarme”. Pero lo que nos llama cada vez mas la atencion es el gran niumero
de enfermedades que, durante muchos afios, mantienen a personas y a
familias y su entorno en una situacion de sufrimiento, situacion en la cual hay
que tomar decisiones que se supone serian las que la persona enferma tomaria,
pero que al no ser competente, por el motivo que sea, estas decisiones las

deben de tomar la familia o los allegados.

A lo largo de mi experiencia profesional, me ha tocado vivir distintas
situaciones de final de vida y, en algunas ocasiones, a pesar de que el
momento de la muerte siempre es duro, se podria decir, incluso, que ha sido
tranquilo cuando se sabe como actuar, se conocen las voluntades, lo que le
hubiera gustado y lo que no habria querido. En situaciones asi es mas facil la
toma de decisiones, y esto ayuda enormemente al trabajo de los profesionales
Sanitarios, los cuales, incluso antes de que aparezca algun sintoma nuevo, ya

saben qué deberian hacer segun la voluntad de la persona afectada.

10



Justificacion

Como miembro del Comité de FEtica asistencial del hospital
universitario de San Sebastian, muchos de los casos que llegaban al comite,
tenian relacion con la toma de decisiones y conflictos entre los familiares o
entre los familiares y los profesionales Sanitarios. El conflicto comun en todos
los casos era la falta de unanimidad cuando se les preguntaba sobre los deseos
del paciente, lo que hubiera solicitado en el caso de poder expresar sus deseos.
Estos casos no habrian llegado al comité si el paciente hubiera realizado un
D.V.A.

No obstante esto no es tan sencillo, pues no podemos dejar indicaciones
concretas para todos los sintomas posibles, pero el conocer los valores de la
persona y saber lo que referia 0 comentaba ante situaciones y/o tratamientos
sanitarios concretos, en general nos ayudan a conocer lo que le habria gustado

que se hiciera en esa situacion.

Hoy todavia tenemos presente algunos casos que fueron famosos por
plantear el dilema de la conexién o desconexién de los medios técnicos que
mantenian con vida, en relacion a cuél hubiera sido la voluntad de estos
pacientes en el caso de estar en situacion de poder expresarlo. Los casos que
influyeron en la regulacion y desarrollo de lasV.A. o I. P. en EE.UU., fueron
los famosos casos Quinlan y Cruzan. En Espafia es mas reciente el caso de

Inmaculada Echeverria.

Existen varias razones para realizar el estudio del planteamiento del
problema, por un lado la falta de informacion sobre el derecho que tiene toda
persona mayor de edad y capaz, de poder realizar un documento de V.A. y por
otro la necesidad de mayor formacion reclamada por parte de los profesionales
de Enfermeria para informar sobre dicho documento y ayudar en su

cumplimentacion. Este hecho se evidencia en los resultados de la encuesta.
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Este desconocimiento de la poblacién y que los profesionales de
Enfermeria no hablen de la posibilidad de realizar un documento de V.A. me
ha llevado a participar en distintas actividades relacionadas con enfermos
terminales, cursos de “ayuda en el final de vida”. Todo esto influenciado por
diversas experiencias profesionales, me llevaron a indagar en el tema y
cuando tuve conocimiento del trabajo realizado por Pablo Simén Lorda e Ines
Barrio entre otros, decidi llevar a cabo un trabajo similar utilizando la misma
encuesta en el Pais Vasco y pasarla a todos los profesionales de A.P. de

Guipuzcoa.

Esta tesis doctoral tiene como inicio el proyecto de investigacion
presentado como propuesta de trabajo, dentro del Master investigacion en
cuidados de Enfermeria (2007-2008) llevado a cabo en la Universidad
Complutense de Madrid, &mbito universitario donde se establece el desarrollo

y seguimiento de esta tesis.

A través de los objetivos planteados en el trabajo se pretende indagar
sobre los conocimientos, las actitudes y las dificultades que tienen los
profesionales de Enfermeria de A.P. de Guipuzcoa en relacion al D.V.A. y
explorar posibles estrategias que ayuden a iniciar una conversacion a cerca del

documento.
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3-MARCO TEORICO






3.1. Origen de los documentos de voluntades anticipadas en

EE.UU.

Los inicios de las V.A. o I.P se encuentran, en EE.UU, donde se

desarrollo el marco legal para la aplicacion de los mismos.

Debido al desarrollo tecnolégico de la década de los 60, se produjo un
importante desarrollo en las técnicas sanitarias, dando paso a los trasplantes de
organos y al mantenimiento de las funciones vitales por medio de tubos
conectados a maquinas, lo que creo situaciones que anteriormente habian sido
incompatibles con la vida a dar paso a mantener durante largos periodos de

tiempo con vida de forma artificial.

La tecnificacion en el mundo sanitario, dio lugar a situaciones en las
cuales los pacientes podian encontrarse incluso durante afios en situacion de
coma, mantenidos por medio de respiradores artificiales. Esto planteé que
familiares de estos pacientes solicitaran la retirada de soporte vital artificial y

dejarlos morir.

Seguidamente se presentan dos de los casos que tuvieron una gran
repercusion en los medios de comunicacién y que llevaron a tomar decisiones
juridicas para la retirada de respiradores artificiales o de sondas de

alimentacion parenteral.

Caso QUINLAN:

En 1975, Karen Ann Quinlan®, de 21 afios, parece ser que después de
haber ingerido simultdneamente benzodiacepinas y alcohol en una fiesta, fue
trasladada a su casa tras haber sufrido un desvanecimiento. La dejaron sola,

pensando que Se recuperaria, pero cuando volvieron para ver cOmo se
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encontraba, se dieron cuenta que no respiraba por lo que llamaron a urgencias,
al llegar la ambulancia le practicaron la reanimacion cardiopulmonar y
comenzod a respirar. Karen fue trasladada a la unidad de cuidados intensivos
donde se le conectd respiracion asistida y una sonda naso gastrica para

alimentarla artificialmente.

Ante la casi nula posibilidad de salir del coma y pasado un tiempo, los
padres catolicos de Karen, consultaron la posibilidad de retirar la respiracion
artificial. Tras considerar la situacion no se encontré objecion moral en retirar
la conexion de dicha técnica, ante lo cual los padres de Karen solicitaron a los

médicos que la atendian que le desconectaran el respirador.

Hubo diversidad de opiniones entre los médicos que la atendian, por lo
que realizaron una consulta al servicio juridico del hospital. Dicho servicio
respondid que la retirada del respirador podria ser incorrecta moralmente y
podria generar problemas legales, dado que la paciente era mayor de edad y
sus padres ya no eran sus tutores y no tenian derecho a tomar decisiones que

correspondian a su hija.

Ante esta respuesta los padres de Karen solicitaron judicialmente que el
propio padre de Karen fuese nombrado tutor. Tras dicho nombramiento
Ilevaron el caso a los tribunales donde declararon que su hija habia comentado
en mas de una ocasion que no desearia que le mantuvieran artificialmente con

vida.

El Tribunal de primera instancia determino que, aplicando los criterios
de mayor beneficio para la paciente, ésta seguia con vida, por lo que no

autorizaron la desconexion del respirador.
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El matrimonio Quinlan recurrié la sentencia a la Corte Suprema del
Estado de Nueva Jersey y el 31 de marzo de 1976 el Tribunal Supremo

autorizo la retirada gradual del respirador®.

Desconectada del respirador que supuestamente la mantenia con vida,
siguio respirando sin medios artificiales y murio después de 10 afios de coma

profundo.

Dicho caso tuvo una gran difusion en los medios de comunicacion y

desatd una gran polémica en toda Norteamérica.

En relacion a la necesidad de cumplimentar el documento de V.A. o I.P.

el caso mas significativo fue el caso Cruzan.

Caso CRUZAN:

Tras un accidente de circulacion, Nancy Beth Cruzan, de 26 afios, entro
en estado vegetativo permanente. Respiraba por sus propios medios, por lo
gue no requirio respiracion artificial, con la autorizacion de su marido se le
coloco una sonda gastrica para alimentarla artificialmente. Con el tiempo sus
padres pasaron a ser sus tutores legales y cuando fue evidente que no
recobraria la conciencia, solicitaron al Tribunal de Primera Instancia permiso
para retirar dicha sonda. Como prueba de que su hija no habria querido que la
mantuviesen con vida en esa situacion, presentaron las declaraciones de una
amiga y de un hermano de Nancy, aludiendo a que Nancy habia expresado en
varias ocasiones su deseo de no ser conectada a las maquinas para prolongar

su vida de forma artificial ante cualquier situacion de enfermedad irreversible.

La sentencia de Primera Instancia, dando la razon a los padres, autorizo
la retirada de la sonda de alimentacion artificial, pero dicha decision fue

apelada por el Fiscal General del Estado ante la Corte Suprema de Missouri, la
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cual revocé el fallo de Primera Instancia, argumentando que las declaraciones
de la amiga y del hermano de Nancy, en las cuales aducian que ella les habia
referido no querer vivir en estado vegetativo siendo mantenida con vida de

modo artificial, carecian de evidencia.’

La sentencia provoco gran polémica, por tratarse de la primera vez que
la méxima instancia judicial federal aceptaba opinar sobre los pacientes

Incapaces Yy sus posibles deseos.

La sentencia del Tribunal Supremo de EE.UU. dio la razén al Tribunal
Supremo de Missouri, por lo que se presentaron mas testigos, los cuales
testificaron que Nancy les habia comentado que si alguna vez se encontraba en
situacion vegetal no le gustaria que la mantuvieran con vida de forma
artificial. Los médicos también testificaron y dijeron que lo mejor para Nancy
era dejarla morir en paz. El juez autorizé la retirada de la sonda naso gastrica,
teniendo en cuenta cuales habrian sido los deseos de Nancy, quien murio a los
doce dias de la retirada de la alimentacion artificial. Ya habian pasado 8 afios

desde que entrara en coma vegetativo®.

Casos como estos nos llevan a plantear la necesidad de dejar constancia
de nuestras voluntades, y poder tener un final de vida acorde a nuestros

valores de vida.

Tanto en el caso Quinlan como en el caso Cruzan, la falta de
documentos que justificasen la voluntad de las pacientes dificultd en gran
manera la decision judicial para la retirada de la respiracion asistida en el
primero de los casos, o la retirada de la sonda naso gastrica en el segundo

Caso.

La primera regulacién que hizo posible redactar un documento de V.A.
fue la “Natural Death Act”™, aprobada en 1976 en el Estado de California. Esta
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norma reconocia la posibilidad legal de que un adulto capaz pudiera redactar
sus voluntades. De este modo el personal sanitario, teniendo en cuenta los
deseos de la persona, aplicara o no unos determinados tratamientos y cuidados

en situaciones de incapacidad permanente de la persona.

Posteriormente, en el ano 1983, la “President’'s Commision for the
Study of Ethical Problems in Medicine and Biomedical and Behavioral
Research™, elaboré un informe titulado “ Deciding to Forego Life-Sustaining
Treatment, a report on the Ethical, Medical, and Legal Issues in Treatment
Decisions”, en el que se recomendaba el uso de los D.VV.A por considerar un
buen procedimiento de implicar al paciente, en las futuras decisiones sobre los
cuidados o tratamientos que conforme a sus creencias y valores desearia

recibir, si llegado el momento, no fuera capaz para tomarlas®

La “Patient Self Determination Act”’ tiene plena eficacia juridica y su
ambito de aplicacion es la totalidad del territorio de los Estados Unidos. Para
lograr la maxima implantacién, la norma impone a todos los hospitales,
centros e instituciones analogas que reciben ayuda estatal la exigencia de
proporcionar el D.V.A. a todo paciente adulto que se encuentre en condiciones

psiquicas adecuadas para comprender la informacion y pueda tomar decisiones

En dicho documento puede de forma escrita dejar constancia de sus

deseos en torno a:

Adoptar decisiones propias sobre las cuestiones que conciernen a su
salud.

Aceptar o rechazar cualquier tratamiento.

Elaborar directivas anticipadas o testamento vital

Recibir informacidn sobre la normativa que regula su ejercicio.
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En relacion al derecho de realizar un D.V.A. exige expresamente gque se
pregunte a cada paciente en el momento de la admisidn, si tiene el documento
redactado y, en caso de que no lo tuviera, se le ofrece la informacién escrita
necesaria sobre la posibilidad de realizarlo, proporcionando al paciente el
documento tipo de V.A. del que disponga el centro. El proposito fundamental
de la Patient Self Determination Act’ es servir de mecanismo para que los
individuos puedan ejercitar un control sobre su persona, permitiéndoles elegir
el tipo de cuidado o tratamiento sanitario que quieren o no recibir. Sirven
también de guia para los profesionales Sanitarios en su relacion con el
paciente, proporcionandoles cierta inmunidad en su responsabilidad

profesional, en posibles reclamaciones futuras.

En EE.UU., ademas de la regulacion federal, la mayoria de los estados

cuentan con normativa propia, acorde con leyes del propio Estado.

3.2. Origen de los documentos de voluntades anticipadas en

Espana.

En Espafia, nos encontramos con el caso de Inmaculada Echeverria,
quien sufria desde los 11 afios distrofia muscular, enfermedad que la mantuvo
postrada en la cama durante mas de dos décadas, de los cuales los ultimos 10
afios los paso ingresada en el hospital, conectada a respiracion mecanica. Esta
paciente solicité la retirada de la respiracion artificial, ya que no queria seguir

viviendo conectada al respirador y queria morir.

Inmaculada Echeverria fallecié en marzo de 2007, después de haberle

sido retirado el respirador
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Dicho caso suscito un debate muy interesante entre lo que es eutanasia y
lo que es el rechazo a un tratamiento previamente instaurado, como fue el caso

de Inmaculada.

La paciente formuld oficialmente la solicitud, la cual fue aceptada por el
gobierno regional de Andalucia, con los dictamenes favorables del Consejo

Consultivo y del Comité Autonémico de Etica.

La direccion del hospital San Rafael dijo en un comunicado que
“acepta” la interrupcion del tratamiento “respetando el principio de autonomia
del enfermo y el documento de Voluntades Anticipadas, si asi lo expresa el
paciente, debidamente informado y comprendiendo las consecuencias de su

peticion ”, premisas que si se cumplian en al caso de Inmaculada Echeverria®.

La direccion del hospital aiiadia que “reconoce la obligacion del medico
de mitigar el sufrimiento, aunque como consecuencia del mismo pueda
acelerarse la muerte del paciente y que los profesionales son conscientes de
que no todos los tratamientos que prolongan la vida bioldgica, resultan

humanamente beneficiosos para el paciente”.

Este caso pudo terminar segun los deseos de la paciente porque la
misma podia expresar lo que deseaba y pudo dejar constancia de sus deseos.
Origind un gran debate sobre la eutanasia y la limitacion del esfuerzo
terapéutico, que era lo que Inmaculada solicitaba, no seguir viviendo por

medios artificiales.

Otro caso, publicado en el periddico El Pais (4 de agosto de 2011), en el
que se solicitaba la retirada de una sonda naso gastrica a una paciente de 91
afios, ciega, sorda y ulcerada, propicié un debate sobre la limitacion del

esfuerzo terapéutico. La solicitud de retirada de la sonda la realizaba su
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sobrina, la cual al parecer, era la tutora de su tia, quien fue declarada incapaz
desde el 2006.

El Comité Etico de la residencia Leganés, lugar donde estuvo ingresada
la paciente durante 8 afios, determiné que la peticidén de su sobrina y tutora,
para que le retirasen la sonda naso gastrica y se le aplicaran cuidados
paliativos, no contaba con los suficientes argumentos, basandose en que la
paciente “no sufre”, en que tener la sonda no perjudicaba a su estado y en que

no dejo escrito un D.V.A.

Este caso volvio a actualizar el debate de la conveniencia de realizar el
D.V.A. a través del cual la paciente pudiera haber reflejado su negativa a la
colocacion de una sonda naso gastrica para alimentarla y podria haber
designado a su sobrina como su representante para que hubiera tomado las

decisiones que no estuvieran reflejadas en el documento®.

En este apartado se analizaran las V.A. en nuestro pais, desde una

perspectiva legal, social y bioética.

3.2.1. Perspectiva legal.

Los afios sesenta fueron el periodo en el que se vertebraron los sistemas

sanitarios del mundo occidental tal y como los conocemos actualmente®.

En 1976, la Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa, en la 272
Sesion Ordinaria, aprueba un documento con el titulo "Derechos de enfermos
y moribundos: Recomendaciones relativas a los Derechos de enfermos y
moribundos"*°. Elaborado por la Comision de Salud y Asuntos Sociales, invita
a los gobiernos de los entonces dieciocho Estados miembros a tomar medidas

para que los pacientes obtengan:

e Alivio del sufrimiento
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e La informacion que demanden relativa a su enfermedad y al
tratamiento previsto.

e Preparacion psicoldgica para la muerte

e Creacion de Comisiones Nacionales encargadas de elaborar reglas

éticas para el tratamiento de enfermos y moribundos.

. . 1
Pero es el llamado “Convenio de Oviedo”

el que da paso a otro
concepto de relacién sanitaria, pasando del paternalismo (donde decide el
médico y el paciente solo debe de cumplir lo que su médico le haya indicado)
a otra nueva relacion en la cual el paciente tiene derecho a ser informado y a
decidir si estd de acuerdo 0 no en seguir el tratamiento o las pruebas que el

médico le aconseje.

El 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,
realizado en Oviedo el 4 de abril de 1997' y firmado por los Estados
miembros del Consejo de Europa, y la Comunidad Europea, dedica su capitulo

Il al consentimiento informado.

Este capitulo se inicia con una regla general que determina que “una
intervencion en el ambito de la sanidad sélo podra efectuarse despues de que
la persona afectada haya dado su libre e informado consentimiento, y que
dicha persona debera recibir previamente una informacion adecuada acerca
de la finalidad y la naturaleza de la intervencién, asi como de sus riesgos y
consecuencias”. Y finaliza estableciendo que “serdan tomados en
consideracion los deseos expresados anteriormente con respecto a una
intervencion médica por un paciente que en el momento de la intervencién no

se encuentre en situacion de expresar su voluntad”.
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La expresion anticipada de los deseos de los pacientes con respecto a
una intervencion clinica forma parte, por lo tanto, de lo que se conoce como

consentimiento informado.

La Ley General de Sanidad, 14/1986, de 25 de abril", regula los
derechos relativos a la informacidn clinica y la autonomia individual de los
pacientes en lo relativo a su salud. Su objetivo principal consiste en la
regulacion y ordenacién del sistema sanitario, pero también destaca la
voluntad de humanizar los servicios sanitarios. En su articulo 10, apartado 6°,
dice que “el paciente puede elegir entre las opciones que se le presenten y

ademas tiene derecho a negarse al tratamiento, excepto en casos concretos”.

En enero del 2000, entra en vigor en Espafia el Convenio de Oviedo®,
suscrito el 4 de abril de 1997. ElI Convenio sobre los Derechos Humanos y la
Biomedicina del Consejo de Europa establece un marco comdn para la
proteccion de los derechos humanos y la dignidad humana en la aplicacion de

la biologia y la medicina.

En el afio 2000, Catalufia fue la primera Comunidad Autonomica en

regular las V.A.

La Comunidad Autonoma del Pais Vasco aprobd en su Parlamento la
Ley 7/2002 de 12 de diciembre, en la que se regula el derecho de las personas
a la expresion anticipada de sus deseos en los cuidados y tratamientos en el
final de su vida. La Ley 41/2002", Ley Bésica reguladora de la autonomia del
paciente y de los derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacién clinica, fue aprobada el 24 de noviembre del 2002 en el

Congreso de Diputados. Dicha ley entré en vigor el 16 de mayo de 2003.
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En su articulo 11 define el documento de I.P.:

“Una persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta
anticipadamente su voluntad, con el objeto de que se cumplan sus deseos en el
momento 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 los 6rganos
del mismo. El otorgante del documento puede ademas designar un
representante para que, llegado el caso, sirva de interlocutor suyo con el
medico o el equipo sanitario para procurar el cumplimiento de las

instrucciones previas”.

Se establece el Registro Vasco de V.A." tras la aprobacion del Decreto
270/2003, de 4 de noviembre, cuyo fin es el inscribir todos los D.V.A. que se
realicen dentro de la Comunidad del Pais Vasco y poder dar acceso a ellos a
los profesionales Sanitarios para que conozcan los deseos, tratamientos y

cuidados que el otorgante desearia le fueran o no aplicados.

La Creacion del Registro Nacional™

tuvo lugar con la aprobacion del
Real Decreto 124/2007, de 2 de febrero, por el que se regula el Registro
Nacional de I.P. y el correspondiente fichero automatizado de datos de

caracter personal.

Dicho Registro tiene como principal funcion, precisamente, dar
publicidad de la existencia y, en su caso, del contenido del documento de las
I.P. 0 V.A. otorgadas en cualquier momento y lugar, asi como de su

modificacion o revocacion.
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3.2.2. Perspectiva ética.

El término bioética aparece en 1970 y rapidamente recibe un fuerte
impulso a través del Informe Belmont (1978)" y los Principios de Etica
Biomédica de Beauchamp y Childress (1979). En este conocido libro quedan

establecidos los 4 principios éticos de la siguiente forma:

Principio de no maleficencia: No se debe realizar mal a otro. No se debe
someter a riesgos o0 perjuicios desproporcionados, lo que exige el
conocimiento de contraindicaciones de tratamientos debidas a interacciones
con otros medicamentos o patologias y debidas a las condiciones del propio

paciente.

Principio de beneficencia: Se ha de procurar el mayor bien del otro.
Habra que seleccionar el mejor plan terapéutico disponible para el problema

que presenta el paciente en concreto.

Principio de respeto por la autonomia: Se ha de respetar la libertad de
las personas. El paciente debe de tomar parte activa en la eleccion del
tratamiento o de las pruebas a realizar, siempre después de haber entendido las

opciones terapéuticas y los posibles riesgos que entrafia una eleccion u otra.

El respeto a la autonomia de la persona enferma es un ejercicio

dindmico y constante que implica segtn Beauchamp®®:

A. Implicacion por parte del paciente: conocimiento, comprension y
ausencia de coaccion interna o externa.

B. Implicacion por parte de los profesionales: trasmitir una informacion
adecuada al paciente en concreto y a su situacion actual,
conocimiento de las condiciones cognitivas y emocionales del

paciente.
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Principio de Justicia: Se ha de tratar a todos con equidad. Todas las
personas tienen el mismo derecho al acceso y a los recursos del sistema

sanitario.

En la relacion profesional sanitario-paciente, segin sea esta relacion,
pueden entrar en conflicto los principios de autonomia y de beneficencia y no
maleficencia. Debe ser el paciente quien decida lo que es bueno o perjudicial
para él. Para que esto sea posible debera de tener toda la informacion sobre las
diferentes opciones y por supuesto esta informacion debera ser adecuada a sus

conocimientos y a su situacion emocional.

Todos los avances tecnoldgicos que se estan produciendo, no solo han
mejorado el nivel de salud de la poblacién sino que han llevado a situaciones
muy complejas, estrechamente relacionadas con la dignidad de la persona, su
autonomia y su libertad. Ahora nos encontramos con que se puede mantener
por medios tecnoldgicos con vida a una persona durante méas tiempo que si se
deja que su enfermedad siga el curso evolutivo que presenta habitualmente. Y

ante la imposibilidad de cura, solo se consigue prolongar la vida bioldgica.

Paralelamente a los avances tecnologicos, se ha ido cambiando la
relacion profesional sanitario-paciente/usuario, por lo que de una relacion
donde siempre era el profesional quien decidia qué era bueno para el paciente
se ha pasado a una relacidbn mas horizontal y participativa, en la que el
paciente (a partir de que el profesional le otorgue la informacion necesaria
para que el paciente comprenda las posibilidades de eleccién que tiene),
también pueda decidir lo que a su entender es mejor para él o ella, dentro de

un contexto concreto.

Una forma de expresion de dicha autonomia es el consentimiento
informado y el D.V.A. a través del cual podrd decidir lo que desea en una

situacion en concreto y no lejos en el tiempo, caso de consentimiento

27



Conocimientos y actitudes del profesional de Enfermeria de atencidn primaria ... sobre la V/IA

informado, o dejar por escrito lo que desearia en el caso de que, por las
circunstancias que sean, no sea capaz de poder expresar sus deseos, caso de las
V.A.

La realizacion de las V.A. podemos entenderla como el ejercicio de su
autonomia, sobre la participacion en la toma de decisiones a posteriori, cuando
no sea capaz de expresar sus deseos de cuidados y/o tratamientos que desea le

sean o no aplicados.

Podemos considerar elementos claves en bioética la dignidad de la
persona (es decir, que toda persona es merecedora de respeto y
consideracion), y la autonomia (lo que conlleva a reconocer a las personas

como seres moralmente auténomos) *°.

En el &mbito sanitario, tanto el consentimiento informado como la
declaracion de V.A., deben de reconocerse dentro del ejercicio de la
autonomia, que debe de realizarse a través de un proceso de comunicacion
gradual y continuado, de informacion de los procesos diagndsticos y
terapéuticos que se le planteen, con un lenguaje comprensible al paciente y
comprobando si ha entendido lo dicho. Despues de conocer y entender los
riesgos y beneficios que se plantean y tras un periodo de reflexion se

procedera a realizar el documento.

Podemos considerar las V.A. como un consentimiento informado a
posteriori, es decir, que solo se utilizara en el caso en que la persona no sea
capaz de manifestar sus deseos, por lo que deja constancia de los cuidados y
tratamientos que desea o no desea que le sean aplicados. Pero conviene

resaltar las diferencias entre el Consentimiento Informado y el D.V.A.:
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Tabla 1: Diferencias entre el documento de Consentimiento Informado y el

D.V.A
EN RELACION VOLUNTADES CONSENTIMIENTO
A ANTICIPADAS INFORMADO
-Derecho a rechazar el tratamiento,
-El paciente indica al médico, | en situacion de plena facultad de
el tratamiento o cuidados que | decision.
desea recibir, en edl ”(‘jomgr.‘to -Documento estandarizado,
que No Sea capaz de deciair. propuesto por instituciones
-Propuesto por Comunidades | sanitarias, en el que se explica cual
Autonomicas, Organizaciones | es el procedimiento que se le vaa
y entidades. aplicar, el por qué y sus fines, los
ELEMENTOS riesgos, las molestias y los
beneficios esperados.
FORMALES -Autor del documento: el Autor del d to: médi
paciente, dirigido del paciente | . utor det documento. Medico o
al médico institucion sanitaria, dirigido del
' médico al paciente.
-Es una manifestacion de - .
deseos del paciente, para el -Docu_mento,del médico ql paciente,
supuesto de que llegado el eltpa((j:lente sc:]:o debe de firmarlo, si
momento, no pueda expresar esta de actierdo.
los mismos. -Es un documento de autorizacion
del acto clinico.
-Desde la firma del documento y la
la realizacion del acto médico, el
-Se emite para un momento tiempo es reducido (horas, dias o
ELEMENTO que, o bien no se sabe con meses)
TEMPORAL certeza cuando va a Ileglar, 0O | - El momento en que se va a
se sabe incluso si llegara. realizar el acto, es mas 0 menos
conocido.
SUJETO EMI- | _paciente enfermo o sujeto -paciente o sujeto que sufre una
SOR sano. enfermedad.
AMBITO DE -Enfermedad incurable, llegado | -Ambito asistencial ordinario.
ACTIVIDAD su fase terminal -Autorizacion o rechazo a un
-Derecho a una muerte digna. | determinado tratamiento.
-Paciente incompetente -Paciente competente.

Ambos documentos constituyen garantias de la autonomia de voluntad y

del derecho a la integridad fisica y moral.
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La Ley 41/2002 de 14 de noviembre?, bésica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacién y documentacion clinica, se pronuncia nitidamente sobre el

derecho del paciente a negarse al tratamiento.
Los preceptos mas relevantes al respecto son los siguientes:

Art. 2.

2. Toda actuacion en el ambito de la sanidad requiere con caracter

general el previo consentimiento de los pacientes o usuarios. ...

3. El paciente o usuario tiene derecho a decidir libremente, despues de

recibir la informacién adecuada, entre las opciones clinicas disponibles.

4. Todo paciente o usuario tiene derecho a negarse al tratamiento,
excepto en los casos determinados en la Ley. Su negativa al tratamiento

constara por escrito.

6. Todo profesional que interviene en la actividad asistencial esta
obligado al respeto de las decisiones adoptadas libre y voluntariamente por

el paciente.

Art. 9.

2. Los facultativos podran llevar a cabo las intervenciones clinicas
indispensables a favor de la salud del paciente, sin necesidad de contar con su

consentimiento en los siguientes casos:

a) Cuando existe riesgo para la salud pablica a causa de razones

sanitarias establecidas por la ley. ...
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b) Cuando existe riesgo inmediato grave para la integridad fisica o
psiquica del enfermo y no es posible conseguir su autorizacion, consultando
cuando las circunstancias lo permitan, a sus familiares o a las personas

vinculadas de hecho a él.

El rechazo de tratamiento, la limitacion de medidas de soporte vital y la
sedacion paliativa no deben de confundirse con eutanasia. Estas actuaciones
nunca tienen por objeto la muerte, sino que su objetivo es aliviar o evitar el
sufrimiento, respetar la autonomia del paciente y humanizar el proceso natural
de la muerte. El aceptar el derecho de las personas enfermas a rechazar una
determinada intervencion sanitaria y/o un tratamiento, es signo de respeto a su
derecho de autonomia, a la asuncion de la libertad de cada persona para

gestionar su proceso final de vida.

Ayudar a las personas que asi lo deseen a tener una muerte sin
sufrimiento, en paz, es respetar la dignidad de la persona y debe ser

considerado una buena practica médica y ética.

Para poder acceder a una muerte digna, es importante tener en cuenta
los deseos y las voluntades de la persona, lo que para ella significa “muerte
digna” e informar del derecho que tiene a redactar un documento escrito en el
que haga constar sus deseos y preferencias de tratamiento para el caso
eventual de que no pueda decidir por si misma, asi como a designar mediante
dicho documento a representantes que sean los interlocutores del médico o del
equipo sanitario llegado el caso que haya que tomar decisiones en su lugar.
Este derecho fue regulado en la Comunidad Auténoma del Pais Vasco por la
Ley 7/2002, de 12 de diciembre, de Declaracion de Voluntad Vital
Anticipada.
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3.2.3. Perspectiva social.

Los debates sobre la “muerte digna” parece que vuelven a los medios de
comunicacion y tienen cierto “eco social” a partir de situaciones o vivencias
concretas, muchas veces llegadas a los medios de comunicacion a traves de
cuestiones o dilemas legales. Todas estas situaciones reviven el debate de las

V.A, de la muerte digna e incluso de la eutanasia.

Considero conveniente la realizacion de un repaso de algunos casos
reales que llevaron a debates éticos y legales y a partir de los cuales se
consiguieron algunos cambios legislativos e incluso planteamientos de

actuaciones éticas en los profesionales Sanitarios.

Al igual que en los EE.UU. tuvieron un gran eco social los casos
Quinlan y Cruzan, en Espafia los casos de Ramédn Sampedro, por una parte, el
cual solicito la despenalizacion de la asistencia al suicidio, y el cambio de las
leyes para aceptar la eutanasia, Yy el caso de Inmaculada Echeverria, quien
solicito la supresion del tratamiento al que estaba sometida, tuvieron también

un gran eco social.

Ramon Sampedro'’ quedé tetrapléjico tras sufrir un grave accidente a
los 25 afios, al lanzarse al agua y golpearse la cabeza con el suelo. Este hecho
le mantuvo en cama el resto de sus dias. La historia de Ramén Sampedro fue
llevada al cine con la pelicula “Mar adentro” dirigida por el director Alejandro

Amenabar (2004).

Fue el primer ciudadano en solicitar el suicidio asistido en Esparia.
Argumentaba el derecho de toda persona a disponer de su vida. Estando
postrado en cama sin poder moverse, solicitaba que se le otorgase ayuda para
suicidarse, lo que no podia realizar él por sus propios medios. Como él decia

“Vivir es un derecho, no una obligacion”. Su peticion fue denegada, por no
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permitirlo el codigo penal vigente. Hoy dia el Cédigo penal vigente de 1995
sigue prohibiendo el suicidio asistido. En su articulo 143 dice: “ El que
causare o cooperare activamente en actos necesarios y directos a la muerte
de otro, por peticion expresa, seria e inequivoca de éste, en el caso de que la
victima sufriera una enfermedad grave que conduciria necesariamente a la
muerte, o que produjera graves padecimientos permanentes y dificiles de
soportar” serd castigado con la pena inferior en uno o dos grados a la prision
de 2 a 5 afios (para la mera cooperacion con actos necesarios) o a la prision de
6 a 10 afios (si la cooperacion llegara hasta el punto de ser el ejecutor de su

muerte).

Ramon murio en Boiro el 12 de enero de 1998 por envenenamiento de
cianuro potasico, ayudado por su amiga Ramona, la cual fue detenida, pero no

lleg6 a ser juzgada por falta de pruebas.

Inmaculada Echeverria®, caso mencionado anteriormente. La no
aceptacion a desconectar dicho respirador por parte del hospital religioso San
Rafael, aduciendo que la retirada de dicho respirador provocaria su muerte,
casi inmediata, hizo que tuviera que ser trasladada a un hospital pablico de

Granada, donde murid tras ser desconectada del respirador.

En los ultimos afios de su vida habia venido solicitando de forma
reiterada a su equipo médico y, en ultimo término, a los érganos de gestion del
Servicio Andaluz de Salud (SAS) que se le desconectara de la unidad de
ventilacion mecéanica y se le dejara morir en paz, asegurandosele un transito
sin sufrimiento. La peticion de la Sra. Echeverria, de 51 afios de edad, tras
haber sido sometida a consideracion de diversos 6rganos consultivos de la
Comunidad auténoma andaluza, fue finalmente atendida el 14 de marzo de
2007.
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La Direccion del Hospital San Rafael dijo en un comunicado que
"acepta” la interrupcion de un tratamiento "respetando el principio de
autonomia del enfermo y el D.V.A,, si asi lo quiere y lo expresa el paciente,
debidamente informado y comprendiendo las consecuencias de su opcion™,

premisas que se cumplen en el caso de Inmaculada Echeverria.

En el caso Echeverria, los responsables del centro sefialan que el
cumplimiento de su solicitud de desconectarla del respirador le crearia "un
sufrimiento afladido importante, por lo tanto, es necesario su sedacion para
mitigarle el dolor”, aunque consideran su peticion "correcta y aceptable,

desde el punto de vista juridico y ético™.

El testamento vital no operaria en estas circunstancias salvo que esta
paciente en algun momento de su proceso no pudiera expresar su voluntad.
Puesto que la consulta al contenido del testamento vital se realizara en el caso
que la paciente se encuentre en situacion de incapacidad para expresar lo que

desea

La decision de desconectar el respirador artificial a Inmaculada
Echeverria le produjo la muerte y provoco opiniones enfrentadas entre
politicos, médicos y asociaciones del paciente. EI Gobierno y la Junta
Andaluza defendieron que no se trataba de un hecho de eutanasia sino de una

practica de limitacion del esfuerzo terapéutico, prevista por la Ley.

Otro caso importante, que conmociono a la sociedad espafiola, mas

concretamente al colectivo médico, fue el caso Leganés™.

En marzo de 2005, un escandalo sin precedentes estalla en uno de los
hospitales publicos de la Comunidad de Madrid. Una denuncia andnima acusa
a Luis Montes, coordinador de Urgencias del Hospital Severo Ochoa, de haber

acabado con la vida de 400 pacientes administrandoles dosis letales de
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sedantes. El consejero de Sanidad, Manuel Lamela, da credibilidad a la
denuncia, destituye a Montes y empieza una cruzada que terminara con el

médico y una docena de sus ayudantes en el banquillo de los acusados.

El caso llegd al Juzgado de Instruccién nimero 7 de Leganés. En junio
de 2007, el juez determind que se produjo 'mala praxis' médica, si bien no
pudo acreditar la conexion entre ésta y las muertes que se habian producido en

Urgencias. La causa se archivo.

En enero de 2008, un auto de la Audiencia Provincial de Madrid
confirmo el sobreseimiento de la causa, ordenando que se suprimiera toda
referencia a la posible mala practica médica de los profesionales del Hospital
Severo Ochoa. Los magistrados no pudieron demostrar la relacion causa-
efecto entre las muertes de los pacientes y las sedaciones a las que fueron

sometidos.

Los Cuidados Paliativos representan una sélida respuesta sanitaria al
sufrimiento relacionado con el final de la vida de los pacientes. Por ese
motivo, y tras demostrar su eficacia, se han convertido en un derecho de todos

los ciudadanos espafioles, y en una prestacion sanitaria basica.

Las situaciones complejas relacionadas con la capacidad de decision
sobre la propia vida y sobre la aplicacion o no de determinados tratamientos
van en aumento, lo cual ha dado pie a un gran debate social. Este hecho
requiere la regulacion de los derechos que tiene la persona en la etapa final de
su vida, en el proceso de su muerte, con el fin de preservar la dignidad de la

persona, respetar su autonomia y garantizar el pleno ejercicio de sus derechos.

Las declaraciones de las V.A. habitualmente suponen el rechazo a
tratamientos de soporte vital en condiciones que cada persona determina como

una calidad de vida digna. Se deben de considerar las V.A. como una parte
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mas de los cuidados que una persona debe de recibir en el proceso final de
vida y que aseguren su dignidad, confort y cumplimiento de sus deseos en

£S0S momentos.

Para conocer los deseos de los pacientes sobre tratamientos vitales y
otros cuidados en la fase final de sus vidas, lo mejor es acudir al D.V.A. No
obstante, las decisiones que muchas veces se toman no estan exentas de
errores interpretativos debido a situaciones concretas no planteadas en los
documentos; sin embargo, parece que esta modalidad de consulta de las
preferencias de los pacientes es mejor que dejar en manos de la familia o
incluso en manos de los profesionales sanitarios la toma de decisiones en
relacion a los cuidados que habria querido el paciente que le fuesen

aplicados.

3.3. Diferentes denominaciones de los documentos de
voluntades anticipadas segiin sea la Comunidad Auténoma

de referencia y registro correspondiente.

Si las V.A. se consideran como un proceso y no sélo como un acto
documental, como parte de la ética de la relacion clinica, y no como acto legal,
se convertiran, sin lugar a dudas, en un recurso fundamental en la relacion
profesionales de la salud/paciente, especialmente en la etapa final de la vida,
permitiendo al paciente influir en las futuras decisiones asistenciales,
constituyendo el reconocimiento a su autonomia moral, y facilitando a los
profesionales de la salud las decisiones respetuosas con la voluntad del
enfermo en momentos de gran incertidumbre. Deben ser el fruto de un proceso
de reflexion y maduracion personal, en el que el papel del profesional

Sanitario se perfila como fundamental
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Las V.A. deben de ser consideradas®:

Como un proceso y no solo como un acto documental.

- Parte de la ética de la relacion clinica y no s6lo como un acto legal.

- Un recurso fundamental en la relacién, entre los profesionales
Sanitarios y pacientes, especialmente en la etapa final de la vida.

- El fruto de un proceso de reflexion y maduracion personal.

- El transito hacia una toma de decisiones mas integradora.

- Una reafirmacion de la autonomia en momentos de incapacidad para la
toma de decisiones, de mejora de la relacion clinica y de mayor
aceptacion de la idea de la muerte.

- Una herramienta facilitadora en la toma de decisiones respetuosas con
la voluntad del enfermo en momentos de gran incertidumbre.

- Un proceso que debe reunir las caracteristicas de claridad, facilidad y

utilidad.

Como bien podemos comprobar no hay unanimidad en Ia
denominacién. Algunas autonomias la denominan Ley de Voluntades
Anticipadas, otras Ley de Instrucciones Previas e incluso la Ley estatal

reguladora basica la denomina como Instrucciones Previas.

Haciendo balance de las diferentes denominaciones empleadas, hasta
ahora, vemos que Madrid y la ley estatal se inclinan por la denominacién I.P.
en tanto que la mayoria de Comunidades Autonomas se decantan por la
denominacion V.A. ( Andalucia, Aragon, Baleares, Canarias, Cantabria,
Castilla La Mancha, Catalufia, Extremadura, Navarra, Pais Vasco y Valencia)
, Y alguna mantiene esta denominacién con un pequefio matiz (Extremadura:
“expresion anticipada de voluntades”). En el siguiente cuadro se puede
comprobar que una mayoria de Comunidades Autonomicas utiliza el término
de V.A°
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Tabla 2: Decreto de V.A e I.P. por Comunidad Autondémica en Espafia.

Voluntades Anticipadas™

Instrucciones Previas™®

ANDALUCIA Decreto 238/2004

ASTURIAS Decreto 4/2008

ARAGON Decreto 100/2003

CASTILLA Y LEON Decreto 30/2007

BALEARES Decreto 58/2007

GALICIA Decreto 259/2007

CANARIAS Decreto 13/2006
manifestaciones anticipadas de
voluntad

MADRID Decreto 101/2006

CANTABRIA Decreto 139/2004

MURCIA Decreto 80/2005

CASTILLA-LA  MANCHA Decreto
15/2006

LA RIOJA Decreto 30/2006

CATALUNA Decreto 175/2002

EXTREMADURA Decreto 311/2007
expresion anticipada de voluntad

NAVARRA. Decreto Foral, 140/2003

PAIS VASCO Decreto 270/2003

VALENCIA. Decreto 168/2004

* Se incluye el afio de Decreto por el que se regulan los Registros

Creo que la mayoria estamos de acuerdo en que seria bueno que todas

las Comunidades, utilizasen un mismo término, pero ¢Cudl es el adecuado?

¢Aquel que utiliza la mayoria? No parece que sea una decision facil, sobre

todo cuando ya se ha aprobado la ley Autondmica con la denominacion

correspondiente y que ademas se ha creado el registro correspondiente a la

denominacion concreta. ElI cambio supondria, primero un gasto a nivel

administrativo, puesto que se deberian modificar todos los impresos, etc. Pero,

por otro lado, considero que seria un gran avance y facilitaria la compresion a

la poblacidn, a la cual se la lleva a confusion al utilizar diversos términos para

definir una misma cosa.
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En el siguiente cuadro podemos ver las direcciones de registro, a las

cuales se puede acceder para obtener informacion sobre el D.V.A. qué es,

cdmo lo podemos realizar, como registrarlo...

Tabla 3: Registros Autonémicos de I.P.y V.A.%

Comunidad

Autondémica

Registro

Autonémico

Adscripcion

ANDALUCIA

Voluntades

Anticipadas

Consejeria de Salud y Bienestar social:
Secretaria general de calidad e Innovacion.
Direccion general de calidad, Investigacion,
Desarrollo e Innovacion.

Avd. de la Innovacion,s/n

Edificio Arena. 41020

Sevilla.

Salud responde: 902505060

(s6lo desde Andalucia)

Portal de salud:

www.juntadeandalucia.es/

salud/rva.

ARAGON

Voluntades

Anticipas

Departamento de Sanidad, Bienestar Social y
Familia.

Direccion General de calidad y Atencién al
Usuario.

Via Universitas, 36- 50017 Zaragoza.
Tfno: 976713431

WWw.aragon.es
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Comunidad Registro
Adscripcion
Autonomica Autonémico
Consejeria de Salud, Familia y Bienestar Social.
Direccion General de Salud Publica y Consumo.
ILLES Voluntades Registro de Voluntades Anticipadas
BALEARS Anticipadas Carrer Jesus, 38-A-07011. Palma.
Tfno: 971177361-Cta Previa: 900701130.
http://www.voluntadesanticipades.caib.es
Consejeria de Sanidad.
Direccion General Técnica.
Manifestacione | Avda. Juan XXIII, n° 17-62 planta.
s Anticipadas
CANARIAS de la 35071 Las Palmas de Gran Canaria
Voluntad Rambla de Santa Cruz, n° 53
38071 santa Cruz de Tenerife
www.gobiernodecanarias.org/sanidad/
Consejeria de Sanidad y Servicios Sociales.
Direccion general de ordenacion y Atencion
Sanitaria.
Instrucciones
CANTABRIA Servicio de Atencion al usuario.
Previas
Federico Vial, 13- 39009. Santander.
Tfno.: 942208343
https://rvp.cantabria.es/rvp/
CASTILLA Consejeria de Sanidad y Asuntos Sociales.
Voluntades
LA Direccion general de calidad, Planificacion,
Anticipadas
MANCHA Ordenacidn e Inspeccion.
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Comunidad Registro
Adscripcion
Autondmica Autondmico
Avda. de Francia, n° 4 Torre VII-12 planta.
45071. Toledo.
http://www.jccm.es/rdvaclim.
Gerencia Regional de Salud.
CASTILLA Instrucciones | Direccion general de Planificacion e Innovacion.
LEON Previas P2 de Zorrilla n® 1- 47007- Valladolid.
www.jcyl.es
Departamento de salud.
Direccion General de Recursos Sanitarios.
. Voluntades Travessera de les Corts 131-159 (Pavello Ave
CATALUNA
Anticipadas Maria)- 08028- Barcelona.
Tfno.: 935566317
http://www?20.gencat.cat/portal/site/canalsalut.
Consejeria de salud y Politica Social.
Direccién General de Planificacion, calidad y
Expresion Consumo.
EXTREMA-
Anticipada de | Avda. de las Américas, 2-06800-Mérida.
DURA
Voluntades Tfno.: 924004194
WWW.juntaex.es/juntaex/consejerias/sanidad-
dependencia.
Consejeria de Sanidad.
Direccion general de Evaluacion, calidad y
COMUNIDAD | Voluntades
Atencion al paciente.
VALENCIANA | Anticipadas

Micer Mascd, 31- 46010- Valencia.
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Comunidad Registro
Adscripcion
Autondmica Autondmico
Tfno.: 963868045
WWW.gva.es
Consejeria de Sanidad.
Secretaria General Técnica.
Instrucciones | Edif. Administrativo san Lazaro
GALICIA
Previas 15703 Santiago de Compostela (La Corufia)
Tfno.: 881548673.
WWW.Sergas.es
Consejeria de Salud y servicios Sociales.
Direccion general de Asistencia, Prestaciones y
Farmacia.
Instrucciones | Registro de Instrucciones Previas de La Rioja.
LA RIOJA
Previas C/ Obispo Lope n° 6 (Edificio CARPA).
Planta 1 Mddulo A-26071-Logrofio.
Tfn0:941299911
www.larioja.org
Consejeria de Sanidad.
Direccion General de Atencion al Paciente.
Instrucciones | Sagasta,6-28004-Madrid.
MADRID
Previas Tfno.: 913387799
www.madrid.org (ciudadanos/instrucciones
previas)
Instrucciones | Consejeria de Sanidad y Politica Social.
MURCIA
Previas Direccion General de Atencion al Ciudadano y
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Comunidad

Autondémica

Registro

Autonémico

Adscripcion

Drogodependencias.

Servicio de Ordenacion, Acreditacion Sanitaria y
Calidad Asistencial.

C/ Pinares, 6- 30001-Murcia.
Tfno.: 968366626/ 968362308.

www.murciasalud.es

www.carm.es (guia de procedimientos).

NAVARRA

Voluntades

Anticipadas

Departamento de Salud.

Direccion de Asistencia Sanitaria.

Servicio de Ordenacidn e Inspeccion Sanitaria.
Amaya, 28-Tercera planta-31002- Pamplona.

www.navarra.es’/home_es/Temas/portal+de+la+salu
d/ciudadano/

PAIS
VASCO

Voluntades

Anticipadas

Departamento de Sanidad y Consumo.
c/Donostia-San Sebastian, 1
01010-Vitoria-Gasteiz.

Telf.: 945019254,

www.osakidetza.euskadi.net

Principado de

ASTURIAS

Instrucciones

Previas

Consejeria de Sanidad
Direccion General de Asistencia Sanitaria.

Servicio de Inspeccion de Prestaciones y Servicios
Sanitarios.

Ciriaco <miguel Vigil, 9-33006-Oviedo.
Telf.: 985966539/ 985962777.

wwwe.asturias.es/portal/site/astursalud.
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3.4. Las Voluntades anticipadas en el Pais Vasco y su

registro autonoémico y Nacional

3.4.1. Las Voluntades anticipadas en el Pais vasco, Ley 7/2002, de

12 de diciembre, del Parlamento Vasco.??

La presente Ley se dicta para hacer efectivo el derecho de la ciudadania
a la expresion anticipada de su voluntad respecto a las decisiones clinicas que
les atafien, haciendo uso de las competencias de desarrollo legislativo y
ejecucion de la legislacion basica del Estado en materia de sanidad interior
que el articulo 18 del Estatuto de Autonomia (LPV 1980, 10) otorga a la

Comunidad Autonoma del Pais VVasco.

Ante todo hay que decir que se ha optado por un modelo de V.A. cuyo
contenido sea el mas amplio posible y permita abarcar desde la manifestacion
de los propios objetivos vitales y valores personales hasta instrucciones mas o
menos detalladas sobre los tratamientos que se desean o se rechazan, pasando
por la designacion de uno o varios representantes que sean los interlocutores
del médico o del equipo sanitario llegado el caso, asi como otras previsiones
relacionadas con el final de la vida, tales como la donacion de 6rganos o del
propio cuerpo, las autopsias clinicas o similares. Logicamente, es ése también
el contenido del documento, aunque en lugar de establecerse directamente
como tal se haya enunciado como un catalogo de derechos gue se reconocen a

las personas.

Considero interesante realizar una transcripcion de 4 articulos a los que
se refiere la ley, para reflejar sobre todo el objeto y contenido de la misma. En
ocasiones la interpretacion que se hace de un articulo de ley puede tener
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matices diversos. Es por ello que se realiza una transcripcion literal de lo que

dice la ley.

Articulo 1. Objeto de la Ley.

La presente Ley tiene por objeto hacer efectivo en la Comunidad
Autonoma del Pais Vasco el derecho de las personas a la expresion
anticipada de sus deseos con respecto a ciertas intervenciones medicas,
mediante la regulacion del Documento de Voluntades Anticipadas en el

ambito de la sanidad.

Articulo 2.Contenido del derecho a la expresiéon anticipada de

voluntades en el ambito de la sanidad.

1. Cualquier persona mayor de edad que no haya sido judicialmente
incapacitada para ello y actde libremente tiene derecho a manifestar sus
objetivos vitales y valores personales, asi como las instrucciones sobre su
tratamiento, que el médico o el equipo sanitario que le atiendan respetaran
cuando se encuentre en una situacion en la que no le sea posible expresar su

voluntad.

2. La expresion de los objetivos vitales y valores personales tiene como
fin ayudar a interpretar las instrucciones y servir de orientacion para la toma

de decisiones clinicas llegado el momento.

3. Asimismo, quien realice el D.V.A. podra designar uno o varios
representantes para que sean los interlocutores validos entre el médico o el
equipo sanitario y la familia o allegados para interpretar sus valores e

instrucciones.
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En el apartado a) y b) se explican las condiciones que se deben de tener
en cuenta en el momento de designar a una 0 varias personas como

representantes.

a) Cualquier persona mayor de edad y que no haya sido incapacitada
legalmente para ello puede ser representante de la persona que realice el

D.V.A,, con las siguientes salvedades:
-El notario.

-El funcionario o empleado publico encargado del Registro Vasco de

Voluntades Anticipadas.
-Los testigos ante los que se formalice el documento.
-El personal sanitario que debe aplicar las voluntades anticipadas.

-El personal de las instituciones que financien la atencion sanitaria de

la persona

b) El nombramiento de representante que haya recaido en favor del
conyuge o pareja de hecho de la persona otorgante se extingue a partir, bien
de la interposicion de la demanda de nulidad, separacion matrimonial o
divorcio, bien de la extincion formalizada de la pareja de hecho o unién libre.
Para el mantenimiento de la designacion sera necesario, en caso de nulidad,
separacion matrimonial o divorcio, que conste expresamente en la resolucién
judicial dictada al efecto. En el supuesto de extincion formalizada de la pareja
de hecho o union libre, sera necesaria la manifestacion expresa en un nuevo

documento.

4. Las instrucciones sobre el tratamiento pueden referirse tanto a una
enfermedad o lesién que la persona otorgante ya padece como a las que

eventualmente podria padecer en un futuro, e incluir previsiones relativas a
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las intervenciones médicas acordes con la buena practica clinica que desea
recibir, a las que no desea recibir y a otras cuestiones relacionadas con el

final de la vida.

Articulo 3.Documento de Voluntades Anticipadas.

1. El Documento de Voluntades Anticipadas en el ambito de la sanidad
es el instrumento por medio del cual se hacen efectivos los derechos

reconocidos en el articulo anterior.

2. El documento se formaliza por escrito y mediante uno de los

siguientes procedimientos a eleccion de la persona que lo otorga:
a) Ante notario.

b) Ante el funcionario o empleado publico encargado del Registro

Vasco de Voluntades Anticipadas.
c) Ante tres testigos.

3. Los testigos seran personas mayores de edad, con plena capacidad
de obrar y no vinculadas con el otorgante por matrimonio, unién libre o
pareja de hecho, parentesco hasta el segundo grado de consanguinidad o

afinidad o relacion patrimonial alguna.

Articulo 4. Modificacién, sustitucion y revocacion.

1. El documento de voluntades anticipadas puede ser modificado,
sustituido por otro o revocado en cualquier momento por la persona
otorgante, siempre que conserve la capacidad, de acuerdo con lo establecido

en el articulo 2.1 de esta Ley y actue libremente.
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2. La modificacion, sustitucion o revocacién se formaliza con arreglo a

lo previsto en articulo 3.2.

En diciembre de 2002 se aprueba el D.V.A. en la Comunidad Auténoma
Vasca. Se realiza un despliegue de informacién y se reparten unos tripticos en
las consultas de A.P. y Hospitalaria, dentro del Sistema Vasco de Salud
(Osakidetza). También los medios de comunicacion colaboran en la difusién
de la existencia del D.V.A. Ademas el Colegio Profesional de Enfermeria de
Guipulzcoa organiza una jornada de difusion e informacion del D.V.A. dirigido
a los profesionales de Enfermeria, pero ni la poblacion demanda informacion
sobre los D.V.A. ni los profesionales Sanitarios, como el personal de
enfermeria, divulgan la existencia de estos documentos. Aungue se realiza un
esfuerzo en divulgar la existencia y la posibilidad de realizar un D.V.A. son
pocas las personas que lo llevan a cabo. Es decir, lo que se pretendia era que
los profesionales sanitarios tuvieran informacion de la existencia de dichos
documentos y colaborasen en la difusion de los mismos, pero lo sucedido no
cubre las expectativas. La poblacion en general no conoce la existencia de
dichos documentos y si ha oido hablar de ellos, desconoce como debe de

cumplimentarlos y donde debe de registrarlos.

La publicidad ejercida desde la comunidad Autondémica del Pais Vasco
se llevd a cabo mediante el reparto de tripticos informativos, repartidos por el
sistema publico de salud “Osakidetza”, también expuestos en todas las
consultas de A.P. en los medios de informacion y a través de los Colegios
Profesionales con jornadas de formacion voluntarias, dirigidas a los
profesionales Sanitarios. Pero como mas adelante veremos en el trabajo de
campo realizado mediante una encuesta dirigida al profesional de Enfermeria
de A.P. un nimero importante de profesionales dicen haber oido hablar del

tema, pero reconocen que no lo han leido y consideran que no tienen
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conocimientos suficientes para informar del mismo y se declaren incapaces

para ayudar a la poblacién en la cumplimentacion del D.V.A.

Actualmente no se encuentran tripticos ni otra forma de publicidad en
los centros de A.P. ni tampoco en los hospitales. Tan solo podemos encontrar

el documento en la pagina web de la red ptblica de salud “Osakidetza”.

Cuando a la administracion Sanitaria le interesa que la gente lo
cumplimente, pone los medios. Un ejemplo seria la cumplimentacién de la
nueva tarjeta sanitaria “Ona” de Osakidetza, para la cual en casi todos los
servicios sanitarios se encontraba uno con una mesa y una o dos personas que
le explicaban como realizar la solicitud y los documentos a presentar para
realizar dicha solicitud. Por el contrario no encontramos en los servicios
sanitarios ni informacion sobre la existencia de D.V.A. ni sabemos a quién

recurrir para que nos ayude.

En el Titulo 11l del proyecto de Ley reguladora de los derechos de la
persona ante el proceso final de vida®, en su articulo 19, “Obligaciones de las

administraciones publicas Sanitarias”, se dice que éstas garantizaran:

- EIl respeto a la voluntad expresada por el paciente sobre el proceso
final de su vida y a los restantes derechos reconocidos en la presente
ley.

- Lainformacidn a los ciudadanos sobre la posibilidad de otorgar I.P. asi
como de las formalidades necesarias para su otorgamiento y de los
requisitos para su registro.

- El acceso de los profesionales Sanitarios a los registros de I.P. a los
efectos de hacer posible el cumplimiento de la obligacion contenida en
el articulo 15 de la presente ley (obligacion del profesional Sanitario

en respetar la voluntad del paciente).
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- La confidencialidad, seguridad e integridad de los datos inscritos en
dichos registros de instrucciones previas en la forma establecida en el
Real Decreto 124/2007,de 2 de febrero', por el que se regula el
Registro Nacional de I.P y el correspondiente fichero automatizado de
datos de caracter personal.

- La promociéon de iniciativas formativas de calidad para los
profesionales en el &ambito de cuidados paliativos.

- El derecho de los ciudadanos y de los profesionales a recibir

informacién sobre los cuidados paliativos.

Tengamos en cuenta que desde la A.P de S. se debe trabajar con la
comunidad y es la institucion sanitaria en la que mas fuerza tienen todos los
aspectos relacionados con la promocién y prevencion, por lo que promover
una muerte digna, segun los valores de cada persona, es una actividad que

deberia ser liderada desde los servicios de A.P.

Es por ello que he realizado mi estudio en A.P. y centrado en la figura
del profesional de Enfermeria, por ser el profesional que méas contacto tiene

con la poblacion en general y ser el responsable del cuidado de la comunidad.

3.4.2. Registro Autonémico del Documento de Voluntades
Anticipadas del Pais vasco. (Decreto 270/2003, de 4 de

noviembre).13

El procedimiento de inscripcion se inicia mediante solicitud de la
persona otorgante, que se ajustara al modelo previsto en el Anexo | de este

Decreto.

A la solicitud se adjuntard en un sobre cerrado la siguiente

documentacion:
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a) Fotocopia del Documento Nacional de Identidad, pasaporte u otro
documento valido para acreditar la identidad de la persona otorgante.

b) Si el D.V.A. ha sido formalizado ante notario, copia autorizada del
mismo.

¢) Si el D.V.A. ha sido formalizado ante funcionario o empleado publico
encargado del Registro Vasco de V.A. copia auténtica del mismo.

d) Si el D.V.A. ha sido formalizado ante testigos, original del D.V.A. y
fotocopias de los documentos nacionales de identidad, los pasaportes u
otros documentos validos para acreditar su identidad, en vigor, de los

testigos (articulo 8).

Tanto la solicitud como el sobre adjunto ha de presentarse en el Registro
General del Departamento de Sanidad o en los lugares previstos en el articulo
38.4 de la Ley 30/1992, de 26 de noviembre de Régimen Juridico de las

Administraciones publicas y del Procedimiento Administrativo Comun.

El funcionario o empleado publico encargado del Registro Vasco de
V.A. comprobara la observancia de las formalidades legales descritas para el
otorgamiento del D.V.A. Si bien, tal comprobacion se extiende a verificar
también la mayoria de edad de la persona otorgante, de los testigos, asi como
la veracidad de sus firmas, mediante el examen de las fotocopias de los
documentos nacionales de identidad, pasaportes o documentos validos para

acreditar su identidad, cuando el documento haya sido otorgado ante testigos.

De otorgarse ante tal funcionario, se requerird ademas la previa
identificacion del otorgante mediante la exhibicion del Documento Nacional
de Identidad o el pasaporte en vigor y la comprobacion, igualmente, de su

mayoria de edad por parte de aquel (articulo 18).

De no ajustarse la solicitud a lo establecido en el Anexo | citado 0 no

acompanarse de la documentacion expuesta, se requerira por el encargado del
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Registro para que la persona interesada subsane la falta o acomparie los
documentos preceptivos, de conformidad con lo establecido en el articulo 71
de la Ley 30/1992, de 26 de noviembre de Régimen Juridico de las

Administraciones publicas y del Procedimiento Administrativo Comadn,

De no subsanarse la falta o no presentarse los documentos preceptivos
contenidos en los términos descritos en el presente Decreto o en la Ley
7/2002% sobre V.A. la inscripcion podra denegarse mediante resolucion

motivada.

De observarse todas las formalidades exigidas legalmente, se procedera

a su inscripcion.

Tanto la resolucion denegatoria como autorizante del documento ha de
notificarse a la persona solicitante en el plazo de un mes. La falta de
notificacion en ese plazo tiene efectos estimatorios de conformidad con lo
establecido en el apartado 4 del articulo 58 de la Ley 30/1992, de 26 de
noviembre de Régimen Juridico de las Administraciones publicas y del

Procedimiento Administrativo Comun.

Por su parte, si a juicio del encargado la persona del otorgante no actua
libremente, el otorgamiento del D.V.A. no tendra lugar. Si lo que le suscita
dudas al encargado del Registro es la capacidad de la persona otorgante, se
suspendera el otorgamiento del documento hasta obtener una certificacion del

Registro Civil sobre la misma.

Finalmente, de haberse creado Registros Municipales de Testamentos
Vitales 0 de V.A. e inscrito en los mismos antes de la entrada en vigor de este
Decreto, documentos de voluntades anticipadas, podra inscribirse en el
Registro Vasco de V.A. tales documentos si en su formalizacion y su

contenido se ajusta a lo establecido en el citado Decreto y sus otorgantes lo
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consienten expresamente. Como en el caso de la comunidad auténoma del

Pais Vasco en el que se cred el siguiente fichero automatizado:

3.4.3. Conservacion de D.V.A.

Articulo 16.1 del Decreto 270/2003 del Pais Vasco'®; articulo 7 de la
Orden de 25 de febrero de 2005; después de sefialar que «la documentacién
que se adjunte, se custodiaran y conservaran hasta su revocacién o hasta que
hayan transcurrido cinco afios desde el fallecimiento del otorgante», afiade
«salvo que sean prueba documental en un proceso judicial o procedimiento
administrativo, en cuyo caso, se conservaran hasta que se dicte sentencia

judicial o resolucion administrativa firmes, respectivamente»;.

(A fecha 1 de abril de 2014 el n° total de registros en la Comunidad
autbnoma del Pais Vasco es: (Departamento de Sanidad - Registro de

Voluntades Anticipadas Vitoria-Gasteiz.: registrodevoluntadesanticipadas-

san@ej-gv.es)

Comunidad Auténoma 11851
Estado 164898

Tabla 4: Registros de D.V.A. en el Pais VVasco por edad y sexo.

SEXO
TRAMOS DE EDADES HOMBRES | MUJERES | TOTALES
Entre 18 y 45 afios 531 846 1377
Entre 45 y 65 afos 1562 3414 4976
Mayores de 65 afos 1724 3774 5498
Totales 3817 8034 11851
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Tabla 5: Registro de D.V.A. en el Pais Vasco por provincia y sexo.

ARABA BIZKAIA GUIPUZKOA TOTAL

HOMBRES | MUJERES |HOMBRES | MUJERES | HOMBRES | MUJERES

706 1540 1479 2962 1632 3532 11851

Tabla 6: Registro D.V.A. en el Pais VVasco segun modo de realizacion.

ENCARGADO RVA 3 TESTIGOS NOTARIOS TOTAL

HOMBRES | MUJERES | HOMBRES | MUJERES | HOMBRES | MUJERES

2259 5188 886 1626 672 1220 11851

Teniendo en cuenta la movilidad de los pacientes por todo el territorio
espafiol y el consiguiente posible ingreso en un centro hospitalario distinto del

municipio o comunidad Auténoma donde se inscribié aquél.

Se impone, pues, a los encargados de los diferentes Registros
Autonémicos que, una vez inscritas en estos las I.P. o V.A. cumplan con el
deber de comunicar al Registro Nacional las inscripciones efectuadas, asi
como remitan las copias de los documentos de I.P o V.A. y la informacion

minima que se contiene en el citado Anexo del Real Decreto 124/2007*.

Ahora bien, ambas inscripciones (estatal y autondmica) no constituyen
un requisito de validez de tales documentos; carece, por tanto, de efectos
constitutivos, tiene caracter meramente declarativo; sin embargo, en algunas
legislaciones autonomicas se requiere para la validez y eficacia de las I.P o

V.A. su incorporacion en el correspondiente Registro Autonémico.
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Pueden, no obstante, constar aquellos en la historia clinica del paciente;
si bien, ha de tenerse presente que la misma puede no existir adn, al tratarse de

persona sana; o no contener las modificaciones posteriores de las I.P. 0 V.A.

Al respecto, resultara una exigencia necesaria la consulta por los
profesionales Sanitarios al Registro Nacional de I.P. o V.A. o, en todo caso, al
Registro correspondiente de la provincia donde se encuentra el centro sanitario
y se atiende al paciente, para constatar la existencia de tales documentos,

siempre que aquel pertenezca a la misma provincia.

Pueden acceder al Registro, tanto la persona otorgante, como su
representante legal o el designado por aquél; asi como el méedico que en dicho
momento atienda al paciente. No obstante, ain constando inscrito en el
Registro puede entregarse voluntariamente en el centro sanitario por el propio

otorgante, o su representante legal o voluntario, o por sus familiares.

3.4.4. Registro Nacional'*:

La Comisién de Sanidad y Consumo, en su sesion del dia 5 de octubre
de 2004, aprobo la Proposicion no de Ley relativa a la creacion en el
Ministerio de Sanidad y Consumo del Registro Nacional de Instrucciones
Previas (BOCG. Congreso de los Diputados, serie D, nim. 86, de 18 de
octubre de 2004, p. 21).

Presentada por el Grupo Parlamentario Socialista del Congreso el dia 22
de septiembre de 2004, calificada el dia 28 de octubre de 2004; y publicada en
el «<BOCG. Congreso de los Diputados, serie D, nim. 78, de 4 de octubre de
2004, pp. 76-77».

El Congreso de los Diputados insté al Gobierno a poner en marcha con

urgencia las acciones oportunas para crear en el Ministerio de Sanidad y
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Consumo el Registro Nacional de Instrucciones Previas y elaborar el
reglamento que permita hacer efectivo en todo el territorio nacional los
documentos de I.P. recogidos al amparo de las disposiciones legales

pertinentes.

Habian ya transcurrido dos afios desde la publicacion de la Ley
41/2002* y el registro aun estaba por elaborarse, dandose por ello la
circunstancia de que en lo concerniente al D.V.A., la Ley no se aplica y los
ciudadanos solo podian ver cumplido lo que habian dispuesto, dependiendo de

su lugar de residencia o localizacion circunstancial.

Asimismo, el citado diputado se mostré partidario de «consensuar» el

Reglamento que desarrolle el Registro con todas las autonomias.

Posteriormente, la Comision de Sanidad y Consumo, en la aprobacion
con modificaciones de la Proposicion no de Ley sobre cuidados paliativos ya
citada, en su sesion del dia 10 de mayo de 2005 acordd aprobar de manera
inmediata el Real Decreto para crear el Registro Nacional de Instrucciones
Previas 14(BOCG. Congreso de los Diputados. Serie D, nim. 211, de 27 de
mayo de 2005, p. 26).

Sobre tal mandato, el Ministerio de Sanidad y Consumo remitio al
Consejo de Estado para su preceptivo informe antes de su aprobacion por el
Consejo de Ministros, el Proyecto de Real Decreto que regula el Registro
Nacional de Instrucciones Previas y el correspondiente Fichero Automatizado
de datos de carécter personal.

Este proyecto fue, previamente, sometido a trdmite de audiencia en las
Comunidades Auténomas, Colegios Profesionales y Entidades y Asociaciones
interesadas en el mismo. Ademas de haber sido informado favorablemente por

el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud.
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Esta regulacion y consiguiente creacion del Registro Nacional ha tenido
lugar con la aprobacion del Real Decreto 124/200714, de 2 de febrero, por el
que se regula el Registro Nacional de I.P y el correspondiente fichero

automatizado de datos de caracter personal.

Dicho Registro tiene como principal funcién, precisamente, dar
publicidad de la existencia y, en su caso, del contenido del documento de las
I.P. 0 V.A. otorgadas en cualquier momento y lugar, como de su modificacion
0 revocacion. Para lo cual, sera necesario que las Comunidades Autonomas
comuniquen a este Registro Nacional. De este modo cualquier persona que
sufra un accidente o un deterioro en su estado de salud que le someta a una
situacion de coma o de incapacidad de toma de decisiones y se encuentre en
cualquier lugar del estado Espafiol distinta a su comunidad Auténoma y tenga
realizado e inscrito el D.V.A. Se podra acceder a dicho documento a través del

registro Nacional.

Inscritas las V.A. en el correspondiente registro Autondmico, dispone el
articulo 3 del Real Decreto 124/2007 que el encargado de éste lo comunicara
al Registro Nacional de I.P. por via telematica y dentro de plazo de siete dias

siguientes a la inscripcion efectuada en tal Registro Autondmico.

Se dara traslado a tal efecto de los datos e informacion minima que se
recogen en el Anexo del Real Decreto 124/2007, asi como de la copia del

documento de 1.P. registrado que se remitira por la citada via telemaética.

Una vez recibida por el Encargado del Registro central la comunicacion
telematica de los datos e informacion minima exigida en el citado Anexo, asi
como de la copia del documento de I.P., se procedera a la inscripcion de todos
los documentos expuestos, y se notificara el acto de inscripcion y registro en
el plazo de siete dias y por el mismo procedimiento telematico, al registro

Autondmico correspondiente.
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Ahora bien, si la informacién minima requerida resultara incompleta o
se apreciare algun defecto subsanable, se procedera a una inscripcién
provisional del documento de I.P. y se requerira al registro Autonémico para
que subsane la ausencia de aquellos datos en el plazo de quince dias.
Transcurrido dicho plazo sin que se subsane el defecto o se supla la omision,
se denegaré la inscripcién sin mas tramites, sin que ello impida la eficacia

transitoria y provisional de la inscripcion practicada hasta ese momento.

La verificacion del cumplimiento de las formalidades exigidas de
acuerdo con lo dispuesto en la legislacion de las respectivas Comunidades

Autdnomas corresponde al encargado del Registro Autonémico.

Como antes de la creacion de este Registro Central, ya muchas
Comunidades Auténomas habian establecido sus propios Registros, en
prevision de tal circunstancia, la Disposicion Adicional Primera de este Real
Decreto dispone que a su entrada en vigor, las comunidades Autonomas
deberan remitir a aquél todas las inscripciones efectuadas en sus registros, asi
como las copias de los documentos de I.P. o D.V.A. cumplimentando,

igualmente, para ello la informacion minima que, en la cual debe constar:

Informacion minima que deben contener los documentos de I.P. o

D.V.A. para su Registro Nacional*:

- Comunidad autonoma.

- Unidad responsable del registro autonémico.

- Persona autorizada que comunica la inscripcion.

- Fechay hora.

- Datos del documento inscrito:

- Denominacion: declaracion vital anticipada; documento de voluntades

anticipadas; expresion de la voluntad con caracter previo; expresion
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anticipada de voluntades; documento de voluntades vitales anticipadas;
documento de instrucciones previas; otras.

Identificacion del declarante:

Nombre y apellidos.

Sexao.

DNI o pasaporte.

Num. De tarjeta sanitaria o codigo de identificacion personal.
Fecha de nacimiento.

Nacionalidad.

Domicilio (ciudad, calle, nimero).

NUm. de teléfono.

Identificacidn del representante:

Nombre y apellidos.

DNI o pasaporte.

Domicilio (ciudad, calle, nimero).

NUm. De teléfono.

Identificacion del representante:

Nombre y apellidos.

DNI o pasaporte.

Domicilio (ciudad, calle, numero).

NUm. De teléfono.

Datos de la inscripcion:

Registro donde se ha realizado.

Fecha de inscripcion.

Localizacion del documento.

Modalidades de la declaracién:

Primer documento.

Modificacion (alteracion parcial del contenido del documento ya

inscrito sin privacion total de sus efectos).
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- Sustitucion (privacion total de efectos del documento ya inscrito sin
otorgar otro en su lugar).

- Revocacion (privacion total de efectos del documento ya inscrito sin
otorgar otro en su lugar).

- En caso de que ya exista otra declaracion, se consignaran también los
datos de la inscripcion primitiva.

- Formalizacion de la declaracion:

- Ante notario.

- Ante testigos.

- Ante la Administracion.

- Materia de la declaracion:

- Cuidados y tratamiento.

- Destino del cuerpo otorgante o de los érganos una vez ya fallecido.

- Sobre ambos aspectos.

- Copia del documento de V.A. inscrito en el registro autonémico.

En el articulo 4 del Real decreto 124/2007 Se indica quienes son las

personas legitimadas que pueden acceder a los asientos del Registro Nacional:

Estaran anicamente legitimados para acceder a los asientos del Registro

Nacional:

1. El propio otorgante de instrucciones previas; 0 en su caso, Sus

representantes legales.

2. El/Los designados como representante/s o interlocutor/es validos con

el personal sanitario.

3. Las personas designadas por la autoridad sanitaria de la comunidad

auténoma correspondiente, o por el Ministerio de Sanidad y el responsable de
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los registros autonémicos, previa peticion o solicitud del facultativo que

estuviese tratando al otorgante.

Coinciden, como veremos, con los sujetos a los que se posibilita el

acceso en los diferentes registros autondmicos.

El otorgante, o sus representantes legales, o los designados en el
documento de I.P. o D.V.A. registrados, ejerceran su derecho de acceso
mediante la presentacion de la oportuna solicitud escrita al encargado del
registro que, con previa comprobacion de su identidad, procedera a expedir la

certificacion acreditativa.

No olvidemos que operamos con datos de caracter personal y la
exigencia de una seguridad en el entorno telematico en que se actua, resulta
del todo esencial. Ahora bien, las personas designadas por las autoridades
sanitarias de las comunidades autonomas, solo podran acceder al Registro
Nacional de I.P. o D.V.A. a través de sus respectivos registros Autonémicos,
en la forma que se determinara en cada caso, pues no tendria sentido que se

determinase esta exigencia, si pueden hacerlo también directamente.

Los profesionales Sanitarios acreditados para acceder al D.V.A. de su
paciente, estaran sujetos al secreto profesional, como asi lo indica el apartado
5 del articulo 4 del real Decreto 124/2007*, de 2 de febrero.

Ante tal eventualidad, la Disposicion Transitoria unica prevé que la
persona que desee otorgar I.P. 0 V.A. 0 en su caso, su representante legal o la
persona designada a tal efecto en el propio documento por el otorgante como
interlocutor valido/representante voluntario con el personal sanitario, podra
presentar el documento de I.P. o D.V.A. ante la autoridad sanitaria de su

Comunidad Auténoma, la cual por via telematica, y en el plazo de siete dias,
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deberd remitir al Registro Nacional para su inscripcion provisional, la

informacion minima contenido en el Anexo y la copia del D.V.A.

Practicada tal inscripcion provisional se notificara la misma a la
autoridad sanitaria de la comunidad Auténoma correspondiente. Por tanto,
tales I.P. o V.A. como los documentos que las acomparian, quedaran
provisionalmente en depdsito y bajo la custodia del Registro Nacional hasta
tanto se cree el correspondiente registro Autondmico. Pudiendo desde tal
momento acceder a tales documentos los mismos sujetos descritos en el
articulo 4 del real Decreto 124/2007, de 2 de febrero, y en la forma, expuesta

en lineas precedentes.

El registro Autondmico, por su parte, comunicara también por via
telematica, y en el plazo de siete dias, la inscripcion efectuada en el mismo de
tales I.P. o0 D.V.A.y deméas documentos; adquiriendo a partir de ese momento

la inscripcion en el Registro Nacional, el caracter de definitiva.

Obsérvese que la funcién del Registro Central es recoger las
inscripciones practicadas en los registros Autonomicos, con el objeto de
posibilitar el conocimiento de las mismas, con independencia del lugar de

otorgamiento de las I.P. 0 V.A.

3.5. Reflexiones acerca de los D.V.A.

La participacion del paciente en la toma de decisiones debe estar
relacionada con una mejor adhesion al tratamiento, lo cual debe servir para
mejorar la comunicacion entre el profesional Sanitario y el paciente y sus
allegados, debe servir para aumentar la satisfaccion con el profesional
Sanitario y también para mejorar la satisfaccion con el sistema sanitario,

disminuyendo el nimero de denuncias y mejorando el ambiente laboral, ya
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que ello conduciria a la disminucion de los malos tratos, los cuales en la
mayoria de los casos son verbales, pero hemos podido conocer violencia
ejercida por pacientes o familiares de estos, hacia los profesionales sanitarios,

como en alguna ocasion ha denunciado el sindicato de enfermerias SATSE .

Si el fomento de la participacion de las personas en la toma de
decisiones conduce a mejorar estas carencias (comunicacion, satisfaccion etc.)
¢ Como es posible que no fomentemos dicha participacién? Quiza se deba a la
creencia por parte de algunos profesionales Sanitarios de que una relacién
profesional sanitario/paciente, de tipo horizontal, les produzca cierta pérdida
de “poder” que antes les dotaba de una defensa para establecer distancia con

los pacientes y/o familiares.

La comunicacion es la base de toda buena relacion, y para que esto sea
posible, debe de existir una buena actividad de escucha por parte del
profesional Sanitario, hacia el paciente y viceversa, y esto es posible desde
una relacion de tipo horizontal, en el que paciente y profesional Sanitario se

encuentran en un mismo plano.

Una mala relacion entre el profesional Sanitario y el paciente puede
llevar a un empeoramiento de la enfermedad, a un cambio en el proceso de
morir, sobre todo si no se conocen los deseos del paciente, lo cual crea un
ambiente de desconfianza por parte del paciente y de la familia, respecto al

profesional Sanitario y al sistema.

Como popularmente se dice, las decisiones tomadas en ultimo
momento, no suelen ser las mas acertadas. Si trasladamos esto a los Gltimos
momentos de la vida, podemos decir que cuando se esta cerca de la muerte y
aunque seamos capaces de tomar decisiones, puede que estas no sean las mas
adecuadas, puesto que el momento y el ambiente que rodean a la toma de

decisiones tampoco sera el mas apropiado. Estas decisiones, si la relacion
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profesional Sanitario/paciente fuese la adecuada, podrian haberse tomado con
anterioridad, si con anterioridad también, se hubiera hablado de la posibilidad
de plasmar los deseos del final de la vida, ya que parece 16gico que no se
quiera hablar de un tema tan espinoso en los momentos mas dificiles.
Momentos en los que seria facil de entender que un paciente no quisiera ni

siquiera tener conocimiento del tiempo de vida que le queda.

Como ya se ha comentado en el capitulo 3.1.1.en 1969 hace tres
décadas que L.Kutner*, abogado, presentd los “living Will” como una
herramienta que ayudase a mejorar los conflictos que surgian en el proceso al
final de la vida entre los profesionales Sanitario y los familiares y pacientes,

en relacion a los tratamientos y cuidados que deberian de realizarse.

En Esparia esta regulado el derecho que todo ciudadano mayor de edad
y capaz tiene de realizar el D.V.A., pero aunque ya ha pasado méas de una
década desde que se instauré y no parece que la poblacion tenga mucho
conocimiento al respecto y lo que es peor, ni los profesionales Sanitarios creen

estar formados para informar de las V.A.

Cuando los medios de comunicacion se refieren a los D.VV.A. parece que
s6lo se refieren a la cantidad de documentos que se han realizado, y lo peor es
que, de los que se han realizado, la mayoria so6lo ha supuesto un proceso
administrativo y no un proceso deliberativo como deberia de haber sido. Por
ello debemos de ser criticos con la forma en que se lleva a cabo la
cumplimentacion de muchos de los D.V.A.

Se han formulado algunas criticas al D.V.A. Por ejemplo Jorge

Rey®.expone algunas de estas criticas:

Existe una distancia temporal entre la declaracion de voluntad que se

hace mientras el paciente se encuentra en plenitud de facultades, y la situacién
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en la que se encuentra cerca de la muerte. Por ello, las personas muchas veces
no pueden saber cudles seran sus elecciones en caso de sufrir una enfermedad
terminal. Ademas no pueden preverse todas las complicaciones que iran

surgiendo, asi como tampoco la evolucidon de las elecciones del paciente.

Puede responderse a esta critica teniendo en cuenta que los documentos
que expresan V.A. pueden ser modificados. De tener validez esta critica las

legislaciones deberian rechazar cualquier testamento, vital o no.

Muchas veces no se pueden conocer todas las terapias existentes al

tiempo de la declaracion de voluntad y menos aun las que existiran a futuro.

A esto puede responderse que cuando surja algun tipo de terapia que
pueda curar al enfermo, esta se puede aplicar ain cuando no lo hubiera

previsto en su declaracion anticipada.

En ciertas ocasiones los médicos pudieran verse obligados a actuar
contra su conciencia. Esta situacion se supera estableciendo una objecion de
conciencia que exima al facultativo de llevar a cabo acciones que van en

contra de su conciencia.

A esto se puede responder que el medico debe poner al paciente en

manos de otro facultativo para que no se configure abandono de la persona.

En su tesis doctoral, Ifiaki Saralegui®® (pag.65-66), nos habla de las
dificultades de los D.V.A. tanto en la realizacién del proceso como en su

aplicacion:

- Es un proceso que requiere tiempo.
- Precisa de un conocimiento previo de los conflictos del final de la

vida.
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- Los D.V.A. no actualizados o con instrucciones ambiguas o
preferencias poco claras son de dificil interpretacion.

- En ocasiones sera dificil decidir cuél es el momento clinico en el que
debe aplicarse el D.V.A.

- Puede requerir la evaluacion de la competencia del paciente.

- Precisa que el D.V.A. esté disponible para ser consultado en el
momento de la toma de decisiones.

- Directrices previas ya leidas o conocidas: en ocasiones los medicos
asumen que conocen lo que estd establecido en la directriz previa.
Siempre se aconseja leer y comprender lo que se ha escrito en dichas

directivas.

Los pacientes con capacidad de comunicacion (competentes) son
ignorados: en ocasiones se asume que lo que quiere un paciente en el presente
es lo que indicara en futuros escenarios. En la medida en que el paciente es
competente hay que hablar con él. Un paciente que ha empeorado, puede ser
capaz todavia de expresar sus deseos; en estos casos tanto las directivas

previas como los deseos actuales del paciente deben ser tomados en cuenta.
Koldo Martinez habla de riesgos de los D.V.A?"

- Riesgos en la forma de redactar el D.V.A. lo que puede ocasionar
distintas interpretaciones de los profesionales Sanitarios. Por ello la
importancia del representante, el cual actuara de interlocutor con el
equipo profesional Sanitario y aclarara los deseos del paciente en la
situacién concreta planteada.

- Cumplimentar los D.V.A. como mero tramite administrativo, al igual
que esta ocurriendo con el documento “consentimiento informado” y
pensar que esto pueda valer para disminuir las responsabilidades del

equipo profesional Sanitario y de la institucion sanitaria.
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Redactar los D.V.A. sin asesoramiento sanitario. Por lo que sera dificil
el plasmar en el documento los diferentes escenarios y situaciones que
pudieran surgir.

Tiempo de redaccién y validez del documento. Un documento
redactado hace mas de cinco afos ¢Tiene la misma validez que otro
otorgado en el Gltimo afio?

Las preferencias sobre tratamientos estan influenciadas en la manera
de realizar la pregunta, lo que pone entre dicho si se respeta la
autonomfa del paciente®® Todos conocemos que es importante la
forma en que se pregunta, ya que puede dirigir a una respuesta
determinada, planificada por el profesional.

Mayor dificultad de plasmar y posteriormente interpretar los deseos y
valores de personas pertenecientes a otras culturas. Se refiere a la
relacion intercultural: es decir, si ya es complicada la relacion con
personas de nuestra misma cultura y nos resulta dificultosa la toma de
decisiones cuando nos ponemos en lugar del otro o en el momento de
tener que interpretar sus deseos en una situacion concreta, la relacion
con personas de otras culturas, con otras costumbres y otros valores,
se nos antoja sumamente complicada

Imposibilidad de plasmar por escrito todos los supuestos sanitarios
para determinar las actuaciones a seguir por los profesionales
Sanitarios en cada uno de ellos.

Comentar y deliberar con los familiares y amigos del paciente tenga
redactado o no el D.V.A. y asi poder conocer mejor los valores y
deseos de la persona.

El aumento de los D.V.A. no conlleva una sustancial mejora de los
cuidados en pacientes en fase terminal®. Para mejorar la toma de

decisiones, los esfuerzos deberian centrarse en una mejor
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comunicacion y una planificacion de la atencion sanitaria mas

centrada en los valores y deseos de la persona.

Se ha evidenciado que después de mas de tres décadas de implantacion
de los D.V.A. en EE.UU. hay numerosas reflexiones que se plantean para
mejorar la cumplimentacion de dichos documentos. En Espafia deberiamos
analizar lo que estd pasando en EE.UU. y hacer caso a las sugerencias que

plantean para mejorar dicho proceso.

Se sugiere la necesidad de que toda persona deberia hablar tanto con sus
familiares, como con los profesionales Sanitarios acerca de los D.V.A. sin
tener que esperar a que una enfermedad le lleve a un proceso de terminalidad.
Es conveniente que la persona delibere sobre sus valores, esperanzas, deseos e
ilusiones y no solamente sobre los tratamientos que desea o no desea que le
sean aplicados si llega el momento. Este es un tema del que es aconsejable que

se hable periodicamente, no de forma esporadica.

Las sugerencias que plantea Koldo Martinez, en su articulo sobre “El

9928

final de la vida. Etica y muerte”*® (pag.8), se refieren a:

Tratar las V.A. como un proceso permanente en la relacion clinica, y
no como un producto cuyo objetivo sea firmar el D.V.A.

- Facilitar la deliberacion sobre valores y preferencias.

- Trasladar la deliberacion al entorno familiar y social.

- Promover la formacion de los profesionales Sanitarios en técnicas de

comunicacion y deliberacion, sobre los problemas al final de la vida

Los profesionales Sanitarios podemos hallar herramientas que nos
ayuden en la comunicacion con el paciente/usuario y en la presentacion y

cumplimentacion de los D.V.A.
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Como guia, pasos a seguir, puede ser de utilidad las sugerencias
realizadas en el trabajo llevado a cabo dentro del proyecto denominado
“EPEC”.

El proyecto “Education for Physicians on End-oflife Care” (EPEC)*
nos ayuda en los pasos a dar en la planificacion de las V.A. tratdndolo como
un proceso de comunicacién, el cual se lleva a cabo a través del tiempo, para
poder reflexionar y deliberar sobre los diversos aspectos que conlleva la

realizacion del D.V.A.

Dicho proyecto sugiere unos pasos en el proceso de planificacion de las
V.A.

1. Introduccidn del tema.
2. Dialogo estructurado:

2.1. Educacion del paciente y del representante.

2.2. Evocar los valores y objetivos del paciente.

2.3. Utilizar un modelo orientativo.

3. Documentar las preferencias del paciente

3.1. Formalizacion del D.V.A.

3.2. Inclusién del D.V.A. en la historia clinica del paciente.

3.3. Distribucion de los documentos. Realizar copias del documento
para el paciente, representante y familiares.

4. Revision y actualizacion de los documentos.

4.1. Cada cierto tiempo conviene volver a hablar del tema para
conocer si hay alguna duda sobre lo realizado o si hay cambios
que desea introducir en el documento.

5. Aplicacion del D.V.A.
5.1. Valoracién de la competencia.

5.2. Situaciones contempladas en el D.V.A.
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5.3. Preparacion para el final de la vida.

5.4. Los cuidadores

En un reciente articulo publicado en la revista Redaccién médica, con el
titulo: “Las instrucciones previas una herramienta desconocida”, publicado el
27 de marzo de 2013, se realiza una entrevista a Ana M2 Marcos y Jose
Ramon Diez®, los cuales presentan el proyecto de investigacion financiado
por el Ministerio de Ciencia e Innovacion, el cual se concedi6é al grupo de
investigacion dirigido por Ana M2 Marcos sobre derechos humanos, bioética y
multiculturalismo de la UNED. Su duracion es de tres afios, comenzando en el

2010 y prevista su finalizacion para el 2013.

En dicho trabajo se habla sobre un real desconocimiento de los D.V.A.
tanto de los profesionales Sanitarios como de la poblacion y de discordancias
en la regulacion del D.V.A entre las diferentes comunidades autbnomas, como

pueden ser:

- La figura del menor emancipado, quien puede otorgar sus voluntades

anticipadas en las comunidades de: Navarra, Aragon, Andalucia y Valencia.

- La figura del representante. La ley estatal habla de un albacea, quien
velara por el cumplimiento de los deseos expresados en el D.V.A. pero en
algunas comunidades prevén que el representante, sustituya al otorgante
decidiendo sobre tratamientos. Lo cual plantea dudas a nivel juridico sobre si

una persona puede decidir completamente sobre otra.

- Los testigos, ante los cuales se debe de cumplimentar el D.V.A.,
puesto que hay legislaciones que exigen no tener ninguna vinculacion, como
en la comunidad autonémica del Pais VVasco donde refiere: Los testigos seran
personas mayores de edad, con plena capacidad de obrar y no vinculadas con

el otorgante por matrimonio, union libre o pareja de hecho, parentesco hasta
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el segundo grado de consanguinidad o afinidad o relacion patrimonial

alguna.

Y. por ejemplo, en Murcia simplemente exige ser mayor de edad y

capaz.

En dicho trabajo de investigacion se plantea algo innovador como es la
posibilidad de crear un registro europeo, dado que cada vez es mayor la
movilidad de las personas. Aunque esta posibilidad se plantee a mayor plazo
debido a las diferentes legislaciones en lo que respecta a la proteccion de datos

de salud.

A continuacién se realiza una breve descripcion del primer nivel de
atencion sanitaria la A.P.S. y al profesional de Enfermeria como principal
responsables del cuidado de la comunidad, junto con el E.AP. y de la
educacion sanitaria, como herramienta esencial en todas sus actividades dentro
dela A.P.S.

Debemos tener presente que el final de la vida es un proceso muy
complejo, que precisa de reflexion, dialogo y deliberacién, por lo que desde
las instituciones sanitarias y desde el ambito profesional se debera de realizar
un esfuerzo para llevarlo a cabo, lo que requerira de formacion al profesional
en estos campos de la comunicacion y la deliberacion, comenzando desde las
universidades donde se inicia el proceso formativo de los profesionales

Sanitarios.

Entendemos las V.A. como las indicaciones realizadas en un
documento, por una persona mayor de edad, capaz y libre de coaccion, sobre
los deseos, prioridades y decisiones que desea el otorgante se tengan en cuenta
y se respeten, cuando llegue a una situacion de incapacidad en la cual no

pueda manifestar sus deseos . No deberia ser exclusivo para las situaciones en
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torno al final de la vida. De hecho muchos testigos de Jehova han realizado los
D.V.A. para que en el caso de que no pueda expresarse, se tengan en cuenta
sus peticiones, en relacion a los tratamientos (en este caso a las transfusiones)
que desea que no se le realicen. Esto conlleva que los profesionales Sanitarios
deban de consultar los registros de V.A. ante aquellas situaciones en las que el
paciente no es capaz de expresar sus deseos, y no solo en el proceso de final

de vida.

3.6. Enfermeria, atencion primariay V.A.

La Conferencia Internacional sobre Atencion Primaria de Salud
celebrada en Alma-Ata en 1978% (URSS) a la que asistieron 134 estados
miembros y representantes de 67 organizaciones no gubernamentales
respondio y exhortd a cambiar de raiz la atencion de los servicios de salud con
el fin de lograr la equidad de los mismos mediante la A.P., lo que dio origen al
gran reto de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), de sus estados
miembros y de toda la comunidad del mundo. A dicha estrategia se la

denomin¢ !Salud para todos!*"

La Atencidn Primaria de salud es considerada la clave para conseguir la
"Salud para todos' ya que representa el primer nivel de contacto entre los

individuos, la familia, la comunidad y el sistema de salud.

En 1978, el acuerdo con las Comunidades Autdénomas facilitd la
ordenacion territorial sanitaria (RD 2221/1978, de 25 de agosto), mediante las
normas de confeccion del mapa sanitario, requisito previo para la
reestructuracion de la A.P. En 1980 y 1982 se publicaron los mapas sanitarios
de Cataluiia y del Pais Vasco, respectivamente, con una primera planificacion

de necesidades y objetivos en cuanto a la red de centros de A.P.*®
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En 1986 se aprob la Ley 14/1986", Ley General de Sanidad (LGS). En
paralelo se fueron produciendo transferencias del INSALUD, a Andalucia en
1984, Valencia y Pais Vasco en 1988 y otras que culminaron a finales de 2001
con las ultimas diez Comunidades Autonomas (Aragon, Asturias, Baleares,
Cantabria, Castilla-La Mancha, Castilla-Ledn, Extremadura, La Rioja, Madrid

y Murcia).

El elemento legislativo clave en el desarrollo de la A.P. fue el ya citado
Real Decreto 137/84 sobre Estructuras Basicas de Salud, en el que se definian
los Centros de Salud y los E.A.P.>*. Destacaron en este decreto el

establecimiento de:

« La delimitacion territorial de la poblacion (Zonas Basicas de Salud,
ZBS),

 El trabajo en equipo multidisciplinar (E.A.P.).

 Una estructura fisica comadn (C.S.).

 Lanecesidad de coordinacion entre distintas Administraciones,

 Laatencion individualizada y personalizada, y

» La integracion de las actividades curativas con las de promocion y

prevencion de la salud.

Para entender el concepto de A.P.S. es necesario explicar los
elementos conceptuales, los cuales son independientes del pais o comunidad

en el que se desarrollen.

3.6.1. Elementos conceptuales de A.P.S.34:

-Integral: abordando los problemas y necesidades de salud de la
persona desde una perspectiva bio-psico-social, considerando siempre sus
componentes bioldgicos, psicoldgicos y sociales como partes indisociables de

los procesos de salud-enfermedad.
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-Integrada: asumiendo que los procesos de atencion sanitaria deben
contemplar de forma constante y coordinada actuaciones de promocion de la
salud, prevencién de la enfermedad, diagnostico, tratamiento, rehabilitacion y

analisis del entorno social.

-Continuada y longitudinal: desarrollando sus actividades a lo largo de
toda la vida de las persona, en los diferentes lugares en donde vive y trabaja y
en el seno de los distintos recursos, centros y servicios del sistema sanitario

(centro de salud, hospital, urgencias...).

-Activa: realizada por unos profesionales que no se limitan a actuar
como receptores pasivos de los problemas y demandas, sino que trabajan de

forma activa y anticipatoria, detectandolos en sus fases mas precoces.

-Accesible: sin existencia de barreras que dificulten la utilizacion de sus
recursos por personas que los necesiten o que las discriminen en funcién de su

raza, creencias o situacion economica.

-Desarrollada por equipos: formados por profesionales sanitarios

(medicina, enfermeria...) y no sanitarios (trabajo social, administracion...).

-Comunitaria y participativa: enfocando la atencién de las necesidades
y problemas de salud tanto desde una perspectiva personal como colectiva o
comunitaria, y contando con la participacion activa y constante de los actores

implicados.

-Programada y evaluable: a partir del desarrollo de actuaciones que
respondan a objetivos y métodos predeterminados y con herramientas de

evaluacion adecuadas.

-Docente e investigadora: con capacidad y reconocimiento docente e

investigador en los ambitos que le son propios.
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Como podemos apreciar, la A.P.S. esta enfocada a las necesidades de la
persona, sin esperar muchas veces a que las demande, ademas al igual que
dentro de sus funciones, como veremos mas adelante, esta la promocién de la
salud, aqui debe de incluirse también la promocion de una muerte digna y
debe de promoverse la autonomia de la persona, por lo que deben de
respetarse los deseos y voluntades de la misma en el proceso al final de la

vida.
Actividades a desarrollar por el equipo de A.P.S.:
-Diagnéstico y tratamiento.
-Promocion de la salud y prevencion de la enfermedad.
-Atencion domiciliaria.
-Rehabilitacion.
-Atencion continuada y urgente.
-Vigilancia epidemiologica.
-Docencia e investigacion.
-Gestion.

El desarrollo de la A.P.S. no puede centrarse de forma exclusiva en los
profesionales médicos, sino que debe de reconocer el papel esencial de todos y
cada uno de los miembros del equipo de salud en el desarrollo de las funciones

propias de la A.P.S.
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3.6.2. La A.P.S. en el Pais Vasco.

DECRETO 195/1996, de 23 de julio, sobre Estructura Organizativa de

los recursos adscritos a Osakidetza/Servicio vasco de salud para la A.P.*°

La implantacion de la A.P. llevé a muchos cambios y reformas. No so6lo
en el campo profesional sino también nivel arquitectonico ya que se paso de
una atencion individualizada por parte de los profesionales sanitarios, cuya
labor profesional era llevada a cabo en los ambulatorios. La arquitectura de
estos edificios estaba basada en consultas individuales y cerradas sin
comunicacion a otras consultas, sin salas de reunién, sin biblioteca, ni

espacios compartidos.

Con la A.P. se pasa a otra situacion profesional muy distinta donde el
trabajo multidisciplinar, el trabajo en equipo, adquiere un gran protagonismo,
lo que conlleva una restructuracion arquitecténica y profesional. Ahora se
comparte no solo espacios fisicos sino se comparte conocimiento, ademas se
gestionan espacios, personas y se establecen contactos con distintos servicios

sanitarios y sociales.

Un cambio importante que va de la mano de la A.P. se refiere al &mbito
de influencia del profesional sanitario, ya no es sélo el trabajar con personas
enfermas e intentar restablecer su situacion de salud, sino que se trata de
trabajar con la comunidad, con personas sanas, a través de promocion de la
salud y prevencion de la enfermedad y con personas enfermas por medio de
protocolos y guias de actuacion donde la evidencia cientifica va adquiriendo

cada vez mayor peso

Esto ofrece a una mayor autonomia al profesional sanitario, lo que
conlleva a una mayor responsabilidad, en sus decisiones sobre la organizacion

de los servicios y la gestion de los recursos, desarrollando de esta manera lo
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gue se conoce como proceso de acercamiento de las culturas clinicas y de

gestion

La estructura organizativa del sistema de salud no queda fuera de las
modificaciones. Se implanta la figura del coordinador de A.P. perteneciente a
un centro de salud de unidad basica, la cual a su vez puede acoger otros
centros de salud bajo su responsabilidad, esto dependerd de numero de
habitantes que tengan de referencia. Por ejemplo en ciudades urbanas de gran
numero de habitantes puede haber méas de una unidad basica de salud con su
coordinador, pero si se trata de una poblacion rural puede que la unidad bésica

y su coordinador tengan bajo su coordinacion otros centros de salud.

Se simplifica la estructura organizativa y de hecho en nuestra
comunidad autdbnoma en la provincia de Guiplzcoa se ha pasado de 3 areas de

salud a dos

Las Unidades de A.P., en las Comarcas sanitarias, se definen como "el
conjunto de personas, servicios, tecnologias e infraestructuras orientadas a la
eficiencia, calidad y eficacia del proceso asistencial”, al frente de las cuales se
situa, en primera instancia el Jefe de la Unidad de A.P. En suma, una
organizacion que facilite, por un lado, una orientacion mas centrada en los
procesos asistenciales y, por otro, un acercamiento de las culturas clinica y de

gestion.

3.6.3. La A.P. de salud y los D.V.A.

El concepto de V.A. va méas alla de las consideraciones juridicas y
supone, en el ambito sanitario, una expresion avanzada de la autonomia de la
voluntad de las personas que determina libertad para aceptar o rechazar
determinados tratamientos médicos conforme al proyecto vital y los valores

personales.
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Explorar los conocimientos y actitudes de los profesionales sanitarios
para establecer las mejoras necesarias que garanticen el uso por los ciudadanos
de este derecho, deberia ser un objetivo preferente como paso previo a

planificar estrategias concretas en nuestros centros sanitarios.

Una vez introducido el documento en la historia clinica
automaticamente , pasa al registro autonémico de V.A. y al registro Nacional,
de la misma forma que si el documento se manda primero al registro
Autonomico o al Registro Nacional , nos llega una comunicacion y aparece
este icono en pantalla cuando por cualquier motivo, accedemos a su historia

clinica.

Los dilemas éticos y legales son también una realidad cotidiana en la
A.P. Los ciudadanos en fases de terminalidad y de atencion en el proceso de
morir, cuando el paciente y la familia han decidido hacerlo en su hogar, pone a
los profesionales sanitarios, cada vez mas, en situaciones dificiles. Recabar, en
momentos oportunos, las V.A. de las personas como una hoja mas de la
historia clinica en nuestro quehacer diario facilitaria mucho, tanto a los

profesionales como a los familiares, posteriores decisiones clinicas.

A.P. deberia participar activamente en la difusion de estos derechos
propiciando en las consultas informacion acerca del D.V.A. a todo ciudadano
que lo desee y ayudar en su cumplimentacion en el momento que lo considere
oportuno. De esta forma puede expresar sus sentimientos, sus preocupaciones,
su voluntad, acerca de la asistencia médica que querria recibir, 0 no recibir, en

el final de su vida.

Bien como un registro en la historia clinica y/o un documento de V.A.

cada ciudadano decide®®
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La cumplimentacion del D.V.A. se va a desarrollar basicamente en
dos escenarios. Uno, en el que ya esté iniciada la relacion clinica y, por tanto,
el documento final debiera ser el resultado de un proceso continuo reflexivo y
dialogica que debe sustentar dicha relacién. Pero un segundo escenario es el
de las personas que en situacion de salud o en las que no existan razones desde
el punto de vista sanitario para esperar una muerte cercana, ejerzan este
derecho con el objeto de prever situaciones que hipotéticamente se pudieran

dar en el futuro.

En la actualidad la formacion y esfuerzo de los profesionales de la
salud, pese a la indudable necesidad de seguir trabajando en esa direccion,
evidencian las diferencias con la afirmacion de Kessel en el afio 2000 de que
“debemos enfrentarnos a la realidad de que la formacion reglada en la
atencion al proceso de morir de los profesionales de la salud, es casi

inexistente”’

Distintos autores coinciden en que el ambito de la A.P. es el mas
favorable para introducir al paciente en los aspectos concernientes a las V.A.
pero la tozudez de la realidad constata que no esta siendo asi, y en tal sentido
el estudio de Nekane Lauzurika® concluye entre otros datos que el 83% de los
profesionales sanitarios no tienen suficiente informacion para abordar el tema

de las V.A. con sus pacientes.

La fructifera y tradicional relacion médico-paciente basada en el modelo
paternalista del primero va dejando paso en las Ultimas décadas al predominio
de la autonomia del segundo, de modo que actualmente la regulacion de la
toma de decisiones en el proceso clinico se basa de manera fundamental en el
respeto a la dignidad humana, la autonomia de la voluntad y a las resoluciones

libremente adoptadas por las personas en el &ambito de su salud. Articulo 2 de
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la Ley Baésica reguladora de la Autonomia del paciente y de Derechos y

Deberes en Materia de informacion y Documentacion Clinica™.

Pero, para que los ciudadanos en general puedan escoger en libertad
dentro de las opciones posibles que la ciencia médica les ofrece al respecto,
incluso la de no someterse a ningln tratamiento ni intervencién o a algunos
concretos, resulta preceptiva la informacién clinica oportuna, clara y no
sesgada, siendo el proceso de informacion algo méas que un mero

formulismo®.

En relacion a la declaracién de V.A. Hay un estudio cualitativo®,
llevado a cabo con personas mayores y médicos de A.P. el cual analiza un
doble objetivo. En primer lugar, evaluar los conocimientos y las actitudes de
los pacientes mayores de 65 afios respecto a la declaracion de V.A. asi como
conocer el papel, que en su opinidn, debe jugar el médico de familia en la
planificacion anticipada de la muerte. En segundo lugar, evaluar el nivel de
conocimiento, la actitud y también la experiencia de los médicos de familia
respecto a dicho documento, asi como conocer el papel que juega dicho

profesional.

Se ha visto que un 92% de los médicos muestra una actitud positiva
hacia el D.V.A. y que la postura de los pacientes también es favorable, pues
hasta un 81% se manifiesta a favor de su uso. Este sentimiento positivo por
ambas partes contrasta con los datos que indican que sélo entre un 15% y un
25% de los adultos completan el documento.

Tanto las personas mayores como los médicos de A.P. estan de acuerdo
en incluir como un dato mas de la historia clinica la realizacion del D.V.A. y
su contenido. La mayoria de los médicos estan de acuerdo en plantear el tema

a todos los pacientes, con o sin patologia, al realizar la historia clinica.
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La mayoria de los médicos considera que la consulta de A.P. es el lugar
adecuado para tratar el tema, aunque la habitual falta de tiempo les sugiere la
posibilidad de que sean otros profesionales como psicologos, enfermeras o

trabajadores sociales quienes informen al paciente en relacién al D.V.A.

A la mayoria de los médicos nunca les han pedido informacion sobre el
documento y creen que este tema se trata mas habitualmente en los

domicilios*.

Con el uso de la V.A. se pretende mejorar la atencion sanitaria de la
ciudadania, permitiendo que se respeten los deseos de una persona incluso
cuando no esté en disposicion de expresarlos, fomentando asi la autonomia del

paciente.

Si la V.A. es una herramienta Gtil para los usuarios del sistema sanitario,
no lo es menos para los profesionales de dicho sistema. Este derecho de la
ciudadania ayuda a los profesionales sanitarios a determinar las mejores
decisiones para un paciente ante situaciones clinicas en las que éste no puede

expresar su voluntad.

Asi lo podemos constatar en el trabajo citado en la introduccion en la
pag.4. Realizado por Simon Lorda, P.; Barrio, Cantalejo 1. Titulado
“conocimientos y actitudes de las enfermeras en relacion al D.V.A. en dos
areas sanitarias de Andalucia”* donde se aprecia que todos los profesionales
sanitarios, médicos y enfermeria, consideran que el tener cumplimentado el
D.V.A. es de gran ayuda para el profesional sanitario, porque le ayuda en la
toma de decisiones y sabe de antemano, si surge algin otro sintoma, las
medidas que deberia adoptar. También consideran que es de gran ayuda para
los familiares, puesto que no deben de entrar en suposiciones de lo que le

hubiera gustado en la situacion concreta, o lo que estaria mas indicado, de
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acuerdo a sus deseos. Pero sobre todo es de gran ayuda para poder hablar méas

abiertamente del proceso final de vida.

Siendo conscientes de todos estos beneficios y de considerarlo de gran
ayuda en su trabajo, creen que no tienen conocimientos necesarios para

informar y/o ayudar a rellenarlo.

En otro trabajo més reciente, llevado a cabo en el 2010, en una zona
basica de salud de Huelva® donde se analiza el conocimiento de los
profesionales de enfermeria acerca de la declaracion de V.A. y la valoracion
que hacen acerca de este tema, se obtienen resultados similares a los estudios
realizados sobre el tema en Espafia, en los cuales a modo de conclusion
podemos decir que los profesionales de Enfermeria mayoritariamente no
conocen la ley, aunque algunos si conocen el documento de V.A. y consideran
de gran ayuda para profesionales y familiares el tener cumplimentado dicho

documento. Lo cual también lo relacionan con la poca formacion al respecto.

Pero si bien hay que reconocer los logros alcanzados por la legislacién
espafiola durante los Gltimos afios, no se puede limitar todo el proceso de la
toma de decisiones al final de la vida a la mera firma de un documento. Este
proceso debe ser meditado, reflexionado e informado e integrarse en un
proceso comunicativo entre profesionales, pacientes y familiares en la toma de

decisiones al final de la vida.

Barrio Cantalejo et al*, llama la atencion acerca del riesgo de
burocratizacion administrativa que pueden sufrir las VV.A. debido a un exceso
de normas juridicas, por lo que es necesario determinar qué profesionales
sanitarios deben asumir el desarrollo e implantacion de la planificacion

anticipada.
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Pone de manifiesto que el psicélogo clinico tendria un papel
fundamental en este tema, pero la falta de profesionales en este campo en

nuestro sistema sanitario no posibilita esta labor.

Aunqgue los médicos deberian tener un papel sobresaliente en esta tarea,
disponen de menos tiempo y sobre todo contacto con los pacientes, y quizas
menos interés en esta materia que otros profesionales. Por eso, Garcia
Palomares et al* destacan la importancia del papel del personal de enfermeria
en estos procesos comunicativos, ya que por su constante interrelacion con el
paciente y su entorno, parece ser la figura protagonista en las cuestiones

relacionados con el final de la vida de sus pacientes.

Los dilemas éticos y legales son también una realidad cotidiana en la
A.P. los cuidados en fases finales de la vida y de atencidn en el proceso de
morir, cuando el paciente a decidido morir en su hogar y la familia esta de
acuerdo, pone a las enfermeras, cada vez mas, en situaciones dificiles.
Recabar, en momentos oportunos, las V.A. de las personas como una hoja mas
de la historia clinica en nuestro quehacer diario facilitaria mucho, tanto a los

profesionales como a la familia, posteriores decisiones clinicas.

La consideracion de la autonomia de la persona y el reconocimiento de
su capacidad para tomar decisiones libremente, esta presente en las
construcciones tedricas enfermeras. Ademas, en la conceptualizacion sobre los
cuidados enfermeros desarrollada en los diferentes modelos de cuidados se
pone de manifiesto la importancia de éstos en el proceso de la muerte.

En el libro “Modelos Yy teorias en enfermeria”*®

podemos comprobar la
relacion que mantienen los modelos y las teorias de los cuidados de
enfermeria con el proceso de la muerte, y la forma en que varios expertos en el

tema lo expresan:
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Para Virginia Henderson los cuidados enfermeros consisten en la
asistencia a la persona enferma o sana en las actividades que contribuyen a la

salud 0 a su recuperacion o a una muerte serena.

Segun Callista Roy, el fin de los cuidados enfermeros es contribuir a la
mejora del estado de salud de la persona, su calidad de vida o permitirle morir

con dignidad

Wiedenbach se refiere a los cuidados enfermeros como: respeto a la
dignidad, la valia y la individualidad de los seres humanos, resolucion para

actuar conforme a sus propias convicciones.
Levine apunta que la finalidad de los cuidados es conservar la dignidad.

Orem desarrolla en su Modelo un requisito de auto cuidado de
desarrollo que se refiere a prevenir o mitigar los efectos de situaciones
adversas sobre la salud y el desarrollo de la persona, entre las que considera la

muerte.

El fin de los cuidados enfermeros, como hemos apuntado anteriormente,
es ayudar a las personas a vivir satisfactoriamente y también a morir con
dignidad. Ayudar a la persona en todo su proceso incluye la muerte. ;Que

significa morir con dignidad?

Significa morir hidratado, con la piel integra, con las necesidades
satisfechas. Pero ademas, la persona tiene derecho a dirigir su tratamiento y el
profesional de Enfermeria debe velar por que se cumplan sus ultimas
voluntades. La comodidad, el alivio del dolor o mantener la dignidad de la
persona implican a veces no administrar algunos tratamientos o incluso retirar
algunos medios técnicos, sin dejar de administrar cuidados con el objetivo de
respetar los deseos del paciente, cumpliendo los requisitos legalmente

establecidos.
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Por nuestra relacion con el enfermo, los profesionales de Enfermeria
estamos en condiciones Optimas para identificar los dilemas éticos que
conllevan las V.A. y para ayudar al enfermo, a su familia y a otros
profesionales a que afronten la muerte del enfermo como éste ha manifestado

que quiere que sea.

Los profesionales de Enfermeria ayudaran a las personas en la toma de
decisiones sobre futuros tratamientos, cuidados y, sobre todo, en aquellos
tratamientos relacionados con el mantenimiento de manera artificial al final de
la vida. Por todo ello el personal de enfermeria debe ser parte activa en la
promocién de las V.A. informando y ayudando en su cumplimentacion y, por

supuesto, haciendo todo lo posible en respetar las mismas.

En el trabajo de investigacion llevado a cabo por Maria Lopez*’ donde
da respuesta a la pregunta “;De qué formas concretas puede enfermeria tomar
parte activa en la promocion del D.V.A. ayudar en la elaboracion del
documento y hacer todo lo posible para respetar, y hacer que se respeten, las

preferencias de la persona?”. Agrupa las respuestas en 8 propuestas:

1-Formacion: El profesional de Enfermeria debe tener formacion
pregrado y formacién continuada sobre las leyes estatales y Autonémicas que

regulan las V.A.

2-Respeto: El Profesional de Enfermeria debera respetar y hacer que se
respeten, es decir, ser garante del cumplimiento de las V.A. tanto por parte de

los profesionales sanitarios, como de los familiares.

3-Difusion-Informacion: El profesional de Enfermeria debera
proporcionar informacion-formacion al paciente y familia, y a la poblacién en
general acerca del D.V.A., a través de los distintos medios de comunicacion y

de los diversos ambitos donde realiza su trabajo profesional.
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4-Comunicacion: El profesional de Enfermeria podra ser interlocutor
entre el paciente, y el sistema sanitario en relacion al D.V.A. Promovera la
comunicacion para afrontar el tema de la muerte y la toma de decisiones del

final de la vida con los pacientes, los familiares y la poblacion en general.

5-Registro: Debe quedar registrada en la historia del paciente, si tiene
realizado el D.V.A. En algunas comunidades como en el Pais Vasco, dentro
de las estrategias de cronicidad, en el proyecto estratégico 5: Historia Clinica
unificada “Osabide Global”, se configura como una historia clinica Gnica para
todos los niveles asistenciales en toda la red de centros de OSAKIDETZA

(servicio publico de salud del Pais Vasco).

En el PAE (donde se recogen los Procesos de actuacion de enfermeria),
en su apartado de Valoracion donde se registran las necesidades de la persona
en relacion a sus creencias y valores, deberd quedar registrado que se ha

preguntado si tiene o desea realizar el D.V.A.

6-Asesorar: El profesional de Enfermeria participard en el
asesoramiento personalizado, cuando el paciente lo solicite, y ayudara en la
elaboracion del D.V.A.

7-Consensuar: Una elaboracion generalizada del D.V.A, tanto a nivel
médico como enfermero con un lenguaje sin tecnicismos, ajustado a las

necesidades de las personas.

8-Participar: El profesional de Enfermeria debe participar como
profesional autdbnomo y experto en los comites de ética asistenciales, comités

de bioética, grupos interdisciplinares para la elaboracién del D.V.A.

En el afio 2010 se aprobd la Ley 2/2010, de 8 de abril, de derechos y
garantias de la dignidad de la persona en el proceso de la muerte®, més

conocida como Ley de Muerte Digna.
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En esta ley se incluye el derecho de realizar la declaracion de V.A. en su
art.9 y, en las disposiciones finales, se procede a modificar algunos aspectos
de la Ley5/2003", incluyendo en el art.3 un cuarto punto que permite incluir
en la D.V.A. los valores vitales que sustentan las decisiones y preferencias del

paciente.

También establece el deber de incluir el D.V.A. en la historia clinica del
paciente, para que los profesionales Sanitarios implicados en el proceso final
de vida del paciente, puedan consultarlo llegado el momento de una forma
mas operativa que anteriormente, que se establecia la necesidad de consultar el
registro autondmico, quedando de este modo modificado el art.9 de la Ley
5/2003" y ampliando los profesionales que pueden consultar el D.V.A. puesto
que pasa a decir “los profesionales sanitarios responsables del proceso” (Iéase
los médicos) a decir “los profesionales sanitarios implicados en el proceso”

(incluyendo de este modo a enfermeria).

La enfermera de A.P. deberia participar activamente en la difusion de
estos derechos propiciando en las consultas «Que todo ciudadano que lo desee
y en el momento que lo considere oportuno pueda expresar sus sentimientos,
sus preocupaciones, su voluntad, acerca de la asistencia médica que desea

recibir, o no, en el final de su vida».

Todo esto da lugar a que el profesional de Enfermeria parezca ser la
figura méas apropiada para desempefiar esta funcién, lo que exige que disponga
de la informacion y actitud necesarias para trabajar estos temas con sus

pacientes y familiares.

Teniendo en cuenta que una de las principales tareas de la enfermera de
A.P. es la EpS*, es fundamental informar y formar a la poblacion sobre las
posibilidades que se le ofrecen a la hora de tomar decisiones en lo relacionado

con la salud y la enfermedad y también en relacion a la muerte. La EpS es una
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de las principales herramientas en A.P. ya que el contacto con el usuario es
continuado en el tiempo, por ser la enfermera de familia, quien mejor conoce a

la poblacion.

Si las V.A. son consideradas como un proceso y no sélo como un acto
documental, como parte de la ética de la relacion clinica, y no como acto legal,
se convertiran, sin lugar a dudas, en un recurso fundamental en la relacion
profesionales de la salud-paciente, especialmente en la etapa final de la vida;
permitiendo al paciente influir en las futuras decisiones asistenciales,
constituyendo el reconocimiento a su autonomia moral, y facilitando a los
profesionales de la salud la toma de decisiones respetuosas con la voluntad del
enfermo en momentos de gran incertidumbre. Deben ser el fruto de un proceso
de reflexion y maduracidn personal, en el que el papel del profesional sanitario

se perfila como fundamental.
Las V.A. deben de ser consideradas™®

- Como un proceso y no solo como un acto documental.

- Parte de la ética de la relacion clinica y no como acto legal.

- Un recurso fundamental en la relacion, entre los profesionales
sanitarios y pacientes, especialmente en la etapa final de la vida.

- El fruto de un proceso de reflexién y maduracion personal.

- El trénsito hacia una toma de decisiones mas integradora.

- Una reafirmacion de la autonomia en momentos de incapacidad para la
toma de decisiones, de mejora de la relacion clinica y de mayor
aceptacion de la idea de la muerte.

- Una herramienta facilitadora en la toma de decisiones respetuosas con
la voluntad del enfermo en momentos de gran incertidumbre.

- Un proceso que debe reunir las caracteristicas de claridad, facilidad y
utilidad.
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En el siguiente apartado se describen los cambios sufridos en el rol
profesional de Enfermeria relacionando los mismos con las modificaciones

acaecidas en la formacion de dichos profesionales.

3.7. Cambios en la formacion del profesional de Enfermeria

y la ética del cuidado.

3.7.1. Cambios en la formacion del profesional de Enfermeria.

El profesional de Enfermeria pasa de ser una asistente del profesional
de medicina, cuya actividad estaba ligada a lo que el profesional de medicina

le derivase, a ser hoy dia una profesion con autonomia y caracter propio.

La integracion en 1977 de los estudios de enfermeria en la universidad,
supuso un punto importante en la transicion de la disciplina de enfermera
desde una etapa mas técnica a otra mas profesional. En la década de los 80 la
enfermeria empieza a consolidarse como disciplina. En estos arfios, la
formacion de los profesionales de enfermeria, que hasta ese momento habia
sido sobre todo practica, da un cambio importante en el disefio curricular,

donde se le da el mismo peso a la formacion tedrica que a la préactica clinica.

Por otro lado, el gran desarrollo tecnoldgico y cientifico que se produce
en estos afos, supone el que haya que ofertar una atencion que requiere mayor
complejidad por lo que es necesario contar con profesionales cada vez méas

cualificados.

Otra etapa importante es la década de los 90. Debido al desarrollo de la
Ley de Reforma Universitaria (LRU),* se publican las nuevas directrices para
la elaboraciéon de los planes de estudios de los Diplomados en enfermeria. Se

amplian las materias troncales que definen la disciplina, apareciendo
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alternativas formativas que se orientan hacia areas hasta el momento no
planteadas, como son las asignaturas relacionadas con las nuevas demandas de
cuidados de salud que empieza a plantear la sociedad: cuidados paliativos,
enfermedades crénicas, enfermeria transcultural, salud y género, terapias

alternativas, cuidados a la comunidad, etc.

Hay que destacar en esta etapa el cambio producido en la metodologia
educativa, donde el estudiante adquiere un papel mas activo y desarrolla un

pensamiento mas reflexivo.

Si estas dos décadas han supuesto cambios importantes en la formacion
de enfermeria, la introduccion del Espacio Europeo de educacion Superior
(EEES) en el nuevo milenio, supone una buena oportunidad para mejorar la

calidad de la ensefianza y para la homologacion a nivel Europeo.

En abril de 2006, el Ministerio de Educacion y Ciencia, publica las
directrices del nuevo titulo de Grado en enfermeria® en las que se manifiesta
gue los enfermeros son expertos en proporcionar cuidados para satisfacer las
necesidades de salud de las personas, las familias y los grupos sociales en las
distintas etapas del ciclo vital y en situaciones derivadas de problemas de
salud, identificando sus capacidades y estableciendo métodos de ayuda para
compensar sus limitaciones, guiarles, apoyarles, ensefiarles y promover un

entorno favorable a su desarrollo.

La convergencia del sistema universitario espafiol en el EEES y la
nueva estructura de los estudios de Grado y Posgrado, implican nuevas
propuestas de los planes de estudios y metodologias sobre la base de un
aprendizaje proactivo, que estén en consonancia con los nuevos paradigmas
educativos de la sociedad del conocimiento y de la formacién: innovacion
docente y aprendizaje a lo largo de la vida. Y de forma paralela al titulo de

Grado, se regulan los estudios universitarios de posgrado, introduciendo en el
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sistema universitario espafiol el titulo de Master, lo cual da a la formacion de
enfermeria un desarrollo formativo completo, ya que permite posteriormente

el acceso a programas de doctorado.

Muchas profesiones y profesionales van cambiando porque el entorno
solicita que se vayan acomodando a los cambios e innovaciones que van

surgiendo.

Hay que tener en cuenta algunos aspectos importantes de la enfermeria
para entender que los cambios dentro de la profesion han sido y siguen siendo
costosos y dificiles, sobre todo en lo que hace referencia al reconocimiento
social. La sociedad debe entender esos cambios y vivirlos como
oportunidades, es decir, si la enfermeria tiene mayor formacion y mas
competencias, las personas, la comunidad, estardn mejor cuidadas, no sélo
desde la enfermedad sino también desde la promocién y la prevencion; es
decir, son competencia de los profesionales sanitarios, las personas enfermas y
las sanas, la poblacion en general. Donde los enfermos, con los cuales se
realizaran cuidados desde el diagndstico y tratamiento hasta la rehabilitacion y
el cuidado al final de sus dias, hasta los sanos, con los que se trabajaran

aspectos de promocion y prevencion.

Por todo esto, las exigencias profesionales como colectivo han sido
minimas. Hasta hace poco la medicina, era una profesion donde la mayoria
eran hombres, ademas la enfermeria ha estado a lo largo de muchos afios en
manos de colectivos religiosos, por lo que siempre ha estado supeditada como
profesion a realizar actividades que le eran demandadas. Hoy en dia podemos
decir que todo esto ha cambiado y por eso es una profesion donde estamos

dando nuestros primeros pasos, como “seres adultos y autonomos”.

La subordinacion y obediencia que la enfermeria tiene en relacién a la

medicina, se mantiene hasta avanzado el S.XX. Esta situacion comienza a
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cambiar entre las décadas de los 70/80, debido primero al cambio que se
realiza desde la formacién, hasta el conocimiento, lo que le da un mayor grado
de competencia técnica y responsabilidad, coincidiendo con una época de

grandes reivindicaciones a nivel de género.

Hoy en dia la enfermeria es una profesion con entidad propia con unas
competencias especificas y otras compartidas, donde el trabajo en equipo
adquiere un papel importante y donde se empieza a dar formacién, no solo en
lo que respecta a contenidos, sino que también adquiere una gran importancia
la actitud, las técnicas de comunicacion, la ética y la legislacion, por nombrar
algunos cambios importantes que se han dado en la formacion universitaria de
enfermeria, lo cual puede explicar el cambio de profesional sanitario que se
esta gestando, donde la responsabilidad y la autonomia profesional adquieren

niveles de gran importancia.

Es importante tener en cuenta, que en la relacion profesional sanitario-
paciente ha habido un proceso de evolucion, en la que el paciente ha pasado a
ser parte activa del proceso; es decir, que €l toma sus decisiones, previamente
informado de las opciones, tratamientos y riesgos que pueda haber. Pero para
que esto se lleve a cabo, creo que se debe dar un gran cambio en la relacion
profesional sanitario-paciente, y en el que los profesionales debemos darnos
cuenta que esta relacion y la responsabilidad como profesionales, es con una

persona y no con una enfermedad.

A quien tratamos, diagnosticamos o cuidamos es a la persona. Cada
paciente es distinto, cada cual tiene sus valores de vida. Debemos tener en
cuenta lo que la persona desea, cuél es su modo de vida, sus deseos, habitos y
costumbres, su entorno social y familiar, para asi poder adecuar a cada cual, es

decir, personalizar el plan de cuidados.
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Ya no es suficiente seguir el protocolo al pie de la letra y aplicar el
mismo para todos los pacientes que tienen la misma patologia. No todos los
hipertensos, obesos o diabéticos, deben seguir el mismo tratamiento, de hecho,
estd demostrado que lo mas dificil de conseguir en educacion sanitaria, es el
cambio de habitos y es muy probable que tenga relacion con que el paciente se
ve obligado a realizar unos cambios, con los que no esta del todo de acuerdo,

por su implantacion, porque prefiere modificar otros aspectos, etc.

De todos es conocido que uno de los problemas de las enfermedades de
larga duracién o cronicas es el escaso o mal seguimiento que el enfermo
realiza con el tratamiento que se le ha encomendado y esto guarda mucha
relacion con que se haya pactado con el enfermo la forma de realizacion del

tratamiento, el horario, los posibles efectos deseables y no deseables etc.

Deberia prohibirse entregar a los pacientes esas hojas donde pone
“Dieta de 1.500cal” para bajar de peso, en las que les dices lo que deben de
hacer es seguir lo que en la hoja le indica. En la préactica, esta forma de hacer
nos lleva a que la persona haya tirado la hoja que le hemos dado, casi sin
leerla, o que la haya leido pero no le ha parecido que para él sea lo correcto, o
que intente llevarlo a cabo y se canse al mes, y vuelva con los mismos 0 mas
quilos que al principio y que ademas nuestra credibilidad como profesionales

haya disminuido.

Cuando la persona no cumple con lo establecido, decimos que es poco

cumplidor o mal paciente

Hoy en dia el paciente es parte activa en el proceso de su atencién y
cuidado, por lo que la relacion profesional sanitario-paciente esta sufriendo
cambios, lo cual nos lleva a plantear también cambios en la formacion de los
profesionales sanitarios. No sélo se impartird otra clase de conocimientos,

como ética y legislacion o técnicas de comunicacion, sino que también se
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ensefaran actitudes, se trabajara la empatia, la pluralidad de ideas, el respeto y

la proteccion de los derechos humanos.

Junto a estos nuevos enfoques de la relacién profesional sanitario-
paciente, debemos tener en cuenta las nuevas competencias que se han
incluido en la formacién de Grado en Enfermeria>, de las cuales me gustaria
resaltar las competencias transversales, las cuales se trabajaran a lo largo de la
formacién del grado, es decir, en todos los cursos y asignaturas. Dentro de
estas competencias transversales se encuentran: el trabajo en equipo, la
comunicacion oral y escrita, la practica reflexiva, entre otras. Como podemos
apreciar dichas competencias son imprescindibles y adquieren gran valor en el

trabajo diario de cualquier profesional de Enfermeria.

El nuevo profesional de Enfermeria debera asumir mayores
responsabilidades, por lo que también tendrd mayor autonomia y estarad
formado para poder trabajar en equipo. Planteara cuidados y estrategias
basadas en la evidencia y participara mas activamente en trabajos de
investigacion y formacion que (actualmente en algunos casos ya realizan una
minoria). Adquirira una mayor presencia en investigacion y gestion, campos
en los que se han realizado pequefias incursiones y que con el cambio de
formacion adquirird mayor presencia. Con esto quiero plasmar la misién de la
escuela de enfermeria de Donostia: Formar enfermeros/as eficaces, que se
ajusten a las necesidades de la sociedad, con capacidad de critica, de cambio,
autoformacion y mejora, atendiéndoles de manera individualizada, creando
espacios donde puedan madurar, haciéndoles participes de su propia
formacion, promoviendo la adquisicion de conocimientos, habilidades y

actitudes

En este capitulo se ha comentado el cambio en lo relacionado con la

formacion universitaria de enfermeria tanto en lo que se refiere a los
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conocimientos como a las actitudes y la introduccion de otras materias
“nuevas” en la formacion universitaria del profesional de Enfermeria, siendo
una de ellas la ética y la legislacién. En el siguiente capitulo se relaciona la
importancia que tiene la ética y la legislacion dentro del cuidado de

enfermeria.

3.7.2. El profesional de Enfermeria y la ética del cuidado.

Las profesiones que tratan y conviven con la salud y la enfermedad,
como lo son las profesiones sanitarias, son profesiones con una gran carga
moral, por lo que deben sustentarse en unas virtudes profesionales, las cuales
estan citadas por Pelligrini y Thomasma®2. Dicen estos autores que las virtudes
que son propias de las profesiones sanitarias, se pueden concretar en: fidelidad
a la promesa, benevolencia, templanza, fortaleza, abnegacion, compasion,
humildad intelectual y prudencia. En mas de una ocasion encontramos
discrepancias entre los valores personales y la conducta profesional, siendo
muchas veces el profesional sanitario inconsciente, influyen en la calidad de la

atencion sanitaria®.

Los estudiantes necesitan instrumentos no s6lo para analizar la
fisiologia, la patologia de la salud y la enfermedad, sino también para tratar
con el paciente, su familia y la comunidad. Necesitan formacion en técnicas de
comunicacion, para desenvolverse éticamente en los conflictos morales de la
medicina, y poder empatizar a través de su actividad profesional con
diferentes clases de personas, de diferentes etnias, culturas, religiones, clases

sociales™, etc.

Dado que la profesion de Enfermeria tiene una dimension moral, la ética

forma parte en todos los aspectos de las tareas propias de enfermeria y como
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tal, el cuidado es una de los pilares a partir del cual se derivan las actividades

de enfermeria.

Las obligaciones éticas en el &mbito asistencial de la enfermeria estan

explicadas por Lydia Feito™de la siguiente forma:
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Competencia técnica:

Relacion adecuada y eficiente de las tareas (atencion sanitaria
profesional).

Formacion completa y adecuada y formacion continuada.
Velar por una asistencia adecuada y eficaz a los pacientes.
Trabajar en equipo, colaborando para el bien del paciente.
Uso racional de los recursos.

Registro de actuaciones (historia clinica de enfermeria).
Labores de cuidado:

Atencion solicita a las necesidades de los pacientes.
Desarrollo y ejecucion de habilidades de comunicacion.
Velar por los intereses del paciente.

Promover y orientar en las practicas de cuidado de la salud.

Auto cuidado (cuidarse para cuidar).
Relacién Clinica:

Respeto a las personas, a su dignidad, a sus valores y a su autonomia.
Deber de informar y ayudar a la comprension de la informacion.

Deber de solicitar consentimiento voluntario (consentimiento de
enfermeria).

Respeto a la intimidad y a la privacidad.

Respeto a la confidencialidad.

Trato justo y equitativo a los pacientes.
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Capacitacion moral:

- Desarrollo de la conciencia y la sensibilidad ante los problemas éticos.

- Formarse en ética y contribuir a difundir y formar en ética.

- Evaluacion, deliberacion, y toma de decisiones prudente en caso de
conflicto de valores.

- Cumplir los minimos profesionales (establecidos en el Cddigo
Deontoldgico de la Enfermeria Espafiola).

- Compromiso profesional con la calidad y excelencia.

Al igual que en medicina, en enfermeria, la relacion con el paciente es
lo que esta implicito en todas las actividades de enfermeria y es fuente de

muchos conflictos.

Establecer una relacion de mutua confianza es muy importante, la
escucha activa y la empatia ayudan a calmar las dolencias del paciente, y se
abre el camino para que el paciente pueda relatar sus miedos, dudas y deseos.
Por eso la importancia de formarse en técnicas de comunicacion, que como ya
hemos explicado en el anterior punto, forman parte como competencia
transversal en el Grado de enfermeria, esta se valorara a lo largo de los cuatro

anos de formacion del Grado.

De hecho cuando se realizan “puertas abiertas” en la universidad y
vienen estudiantes de bachillerato para conocer como es la formacion en
enfermeria, lo primero que se les dice es que para formarse como profesional
de Enfermeria les tiene que gustar el relacionarse con la gente, dado que en
todos los diversos y distintos trabajos que puede realizar un profesional de
Enfermeria, sea en domicilio, en el hospital, en cuidados intensivos, en
consulta, etc. La relacion con los pacientes, familiares y poblacion en general
serd una de las principales tareas a realizar y es comun a las distintas

actividades que desarrolle como profesional. De hecho se ha comprobado que
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es una de las principales dificultades en la relaciéon profesional sanitario,
paciente, usuario, familia y allegados. Una buena comunicacion parece que
modificaria dicha relacion, y mejoraria la atencion sanitaria al final de la vida
2 Y es por lo que todo lo relacionado con técnicas de comunicacion debe de

introducirse en el curriculum formativo desde la universidad.

El fundamento ético de las V.A. abarca los principios que se enumeran
a continuacion: El principio de autonomia, esto es, el reconocimiento de que el
individuo debe tener libertad para elegir (dentro de unos limites) su forma de
morir y para controlar su asistencia meédica. Se ha reconocido incluso el
término de <<principio de autonomia prospectiva>>, que otorga autoridad
decisoria futura a los pacientes que hayan hecho constatar su voluntad
previamente; el principio de respeto a las personas, esto es, aquel que acepta
las opciones personales del paciente; el principio de beneficencia, ya que
realizar el mayor bien del enfermo puede no ser otra cosa que respetar sus
opciones vitales; por altimo, el principio de lealtad, puesto que hay que

respetar las promesas y compromisos contraidos con el enfermo®®.

La etica médica y la ética en enfermeria no son independientes, la
relacion debe de ser nexo entre dos disciplinas, que comparten objetivos

comunes, como son el cuidado al paciente, a la familia y a la comunidad.

Los profesionales Sanitarios deben ser formados en conocimientos,
actitudes, habilidades y en aspectos técnicos; pero ademas deben ser formados
en aspectos éticos. Los profesionales Sanitarios deben reflexionar sobre su

tarea.

Como dice Diego Gracia®, si es peligroso fiarse exclusivamente del
“ojo clinico”, también lo es fiarse del ‘“olfato moral”. Por eso a los
profesionales de enfermeria habra que formarles en bioética para asi tener un

marco mas amplio de reflexién sobre las funciones de enfermeria.
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La bioética es sobre todo una reflexién y una deliberacion, por lo que no
hay recetarios simples. En el quehacer diario de enfermeria se tratan y trabajan
temas muy dificiles, muy profundos, se cuida y acompafia a las personas en
situaciones muy dificiles, incluso situaciones nuevas para la persona, que solo
las pasara una vez, como es el proceso final de vida. Poder ayudar, cuidar y/o
acompanar en esta etapa requiere que desde los planes de estudios, se tenga en

cuenta la etapa final de la vida y se forme a los futuros profesionales.

En un estudio realizado en el hospital general de Elda (Alicante),*® se
destaca que las enfermeras demandan formacion en bioética en un 90,6%, los
médicos en un 55,5%. En relacion a los temas que les generan problemas y
conflictos eticos destacan los siguientes: tratamientos y pruebas innecesarias,
abandono de maniobras cardiopulmonares, pacientes terminales con una
muerte digna, conflictos con las transfusiones de sangre, interrupcién del

embarazo y la pildora del dia después.

Si consideramos necesaria la bioética para el ejercicio de los
profesionales sanitarios, la formacion en temas de bioética debera ser
imprescindible, hecho que anteriormente hemos comentado en la nueva
formacién de grado en enfermeria, puesto que una formacién que carezca de
contenidos de bioética, puede hacer olvidar o ignorar aspectos relacionados
con la dignidad de las personas. Muchas veces los pacientes abandonan los
hospitales o los centros de salud, curados de su patologia, pero heridos en su
dignidad por el trato recibido.

Todas las profesiones sanitarias deben “cuidar”, pero es en el personal
de enfermeria en quien recae la maxima responsabilidad del cuidado. Para
poder realizar unos cuidados de calidad, el profesional de Enfermeria debe

desarrollar sobre todo las siguientes actitudes®:

99



Conocimientos y actitudes del profesional de Enfermeria de atencidn primaria ... sobre la V/IA

- Compasidn por el sufrimiento de la persona cercana que depende del
profesional de Enfermeria.

- Actitud vocacional. Debe tener la suficiente sensibilidad como para
responsabilizarse de alcanzar la meta de la profesion: “el cuidado”.

- Responsabilidad. El lenguaje de los derechos no es suficiente y hay
que complementarlo con el sentimiento de responsabilidad por la salud
y el bienestar del enfermo y familia.

- Capacidad de comunicacion. Es esencial para dar unos buenos
cuidados y respetar su autonomia, teniendo en cuenta sus deseos y
valores.

- Promocién de la responsabilidad y el auto cuidado del paciente y
cuidado de sus familiares, ayudando al enfermo en su independencia
segun sus posibilidades.

- El profesional de Enfermeria debe demostrar su competencia técnica, y
buscar la excelencia en todo momento, teniendo en cuenta que es de su
responsabilidad la formacién continuada y el estar al dia en todas las
nuevas terapias y técnicas que deba aprender para ofertar unos
cuidados basados en la evidencia.

- El profesional de Enfermeria debe tener una adecuada autoestima y ser
capaz de trasmitir seguridad profesional a los pacientes y familiares y

ser un ejemplo para los futuros profesionales de Enfermeria.

Siendo el “cuidado” eje central de la profesion de enfermeria, la
mayoria de las actividades profesionales estaran enfocadas al cuidado, por lo
que debemos conocer el significado que adquiere el término “cuidado” al

relacionarlo con la enfermeria.

Los modelos y teorias de enfermeria se fundamentan en una visién
humanista del cuidado, como por ejemplo el modelo de Watson,” la cual

refiere que el cuidado es para la enfermeria su razén moral, no es un
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procedimiento 0 una accion el cuidar es un proceso interconectado, inter

subjetivo, de sensaciones compartidas entre la enfermera y paciente.

Los profesionales de Enfermeria deben ayudar al paciente a aumentar su
armonia dentro de la mente, del cuerpo y del alma, para generar procesos de

conocimiento de si mismo.

Dentro del cuidado de las personas, entra a formar parte del mismo,
siendo un objetivo de las labores de enfermeria la educacion sanitaria para el
auto cuidado, es decir, debemos fomentar y formar a la persona, a la familia y

a la comunidad en el auto cuidado.

Muchas veces, el cuidado ha sido interpretado como la ayuda a la
persona, el hacer por €l lo que él no puede realizar. Pero, teniendo siempre
presente que una cosa es ayudar en las actividades que en ese momento no es
capaz de realizarlas por si sélo, y otra distinta acostumbrarle a que otra
persona sea quien asuma o supla las tareas para las que el paciente se

encuentra impedido.

Para lograr la participacion del paciente, el profesional de Enfermeria
debe tener en cuenta que la primera fuente de informacién es el propio
paciente; él es el experto sobre si mismo, y esto se logra mediante una escucha
y un didlogo activos. Es por ello que el profesional requerira de formacion en

técnicas de comunicacion.

La participacion del paciente en su cuidado hace mucho més humana la
practica de la enfermeria, pues permite reconocer al otro como persona, con el
derecho y la obligacion de ser actor de su salud y no simplemente el receptor
de actividades planeadas por el profesional que lo atiende. De lo anterior se
puede concluir, como afirman Barrera y Miranda® que la participacion

permite que el paciente tome parte activa en el cuidado apropiandose del
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mismo, con la orientacién del profesional de Enfermeria. Dicha participacion
puede hacerse evidente a diferentes niveles que van desde la informacion y
realizacion de actividades basicas hasta la toma de decisiones, permitiendo el
derecho a estar informado, opinar, proponer Yy rehusar determinadas
actividades, procedimientos y tratamientos. Para lo cual el profesional de
Enfermeria debe conocer del paciente sus gustos, preocupaciones, habitos,
creencias y valores. Se trata de disefiar con el paciente y no para el paciente
estrategias y objetivos, pactados por las dos partes interesadas en el plan de
cuidados, ya que esta herramienta serd evaluada por parte del profesional

dentro del sistema sanitario.

Si queremos que el paciente se involucre en su cuidado, se
responsabilice del buen seguimiento de los objetivos y del tratamiento,
debemos realizarlo con el paciente y no como habitualmente ocurre, donde, el
profesional sanitario realiza el plan de cuidados, y como mucho, tendra en
cuenta los valores, creencias y habitos del paciente. Pero si no lo hablamos
con la persona implicada, el paciente, no estamos fomentando el auto cuidado.
El paciente debe sentir suyas las actividades planteadas, para de esta forma

alcanzar los objetivos establecidos.

La persona tomara parte en su cuidado, con la orientacion y la
informacion que el personal de enfermeria le suministrara, siempre teniendo
en cuenta la mejor forma de suministrar esta informacion, teniendo presente el
momento y lo que la persona necesita conocer, adecuando la comunicacion a

su nivel de comprensidn y estado de animo.

De esta manera lograremos mayor efectividad y también aumentara la

confianza por parte del paciente hacia el profesional de Enfermeria.

Cuando se habla de la responsabilidad compartida entre profesionales

sanitarios y pacientes en relacion al cuidado de su salud y o patologia se debe
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incluir todo lo relacionado a los cuidados que desea recibir al final de sus dias,

lo que requiere que se hable del proceso de la muerte, pero como se refleja en

el apartado de preguntas abiertas de la encuesta realizada a los profesionales

de Enfermeria de A.P. de Guiplzcoa, estos refieren dificultades en la

introduccion y desarrollo del tema.

Para las personas, posicionarse ante la muerte es un importante proceso

de maduracion que nos permitiria trabajar de manera efectiva en la

comunicacion médico-paciente. ¢Cuando? En cualquier momento, cada uno

elige el suyo. En el libro ;Quién decidira por mi? % Plantean unos pasos a

seguir gue nos pueden ser de gran ayuda a la hora de iniciar la conversacion
sobre el D.V.A.:

Paso 1. Introducir el tema en las conversaciones con el paciente:

La mayor parte de los pacientes piensan que las decisiones sobre
“tratamientos y cuidados” 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 A.P.

Lo primero es preguntar al paciente qué conocimiento tiene de las
V.A.

Lo segundo es repasar esos conocimientos. Puede usarse material de
apoyo, como videos, tripticos o formularios de V.A. Ampliar y
comentar 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.
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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 proxima visita venga acompafiado de
algun familiar y/o del representante elegido.

Fijar una fecha para esa nueva entrevista
Paso 2. Iniciar un dialogo 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.

Invitar al paciente qué papel espera que juegue el representante cuando
él se vuelva incapaz.

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 interes.

Actuar como facilitador del proceso de discusion.

Educacion del representante y del paciente.

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 pronosticos de cada uno de ellos. Para ello se
puede utilizar algunos modelos de V.A. como la Medical Directive o la
Health Care Directive.

Invitar al paciente a que tenga en cuenta otras posibles situaciones con
resultados de mucha incertidumbre o complejidad, o con clara
probabilidad de muerte o dafo severo.

Aclaracion de los valores y fines del paciente.
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Preguntar al paciente si ha tenido anteriores experiencias de
enfermedad, o si conoce las de otras personas, e invitarle a que
comente su opinién y sentimientos acerca de ellas.

Invitar al paciente a que manifieste lo que desearia que se hiciera en
los escenarios clinicos antes expuestos.

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.

Invitar al paciente a que valore la posibilidad de conseguir por escrito

algunas de las cosas habladas.
Paso 3. Documentar las preferencias del paciente.

Formalizar la cumplimentacién de V.A.

Revisar con el paciente el documento, para evitar que incluya
peticiones que no puedan ser llevadas a cabo. Ayudar a corregir las
posibles ambigtiedades o inconsistencias del documento. En general,
es Util utilizar documentos estandarizados o validados.

Solicitar al paciente que firme el documento como forma de confirmar
todo lo que se ha ido hablando durante el proceso de discusion.
Introducir el D.V.A. en la historia clinica.

-Una vez que el D.V.A. ha sido firmado, el sanitario lo introducira en
la historia clinica.

Si no se ha cumplimentado un documento el médico escribird en la
propia historia un resumen de lo acordado, que sera revisado por el
propio paciente.

Es conveniente que también el médico firme el documento y que
consigne la manera que pueda ser localizado en caso necesario.
Proporcionar una copia al paciente y otra al representante, al resto de

los familiares y al resto del personal que se considere necesario.
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- Utilizar tarjetas de registro para que el paciente lo lleve en la cartera,
de tal manera que pueda saberse rapidamente que tiene el D.V.A. y
donde y como puede ser localizada.

- Ajustar el plan de tratamiento y cuidados a los valores y preferencias
establecidos en el D.V.A.

-Paso 4. Revisar y actualizar periodicamente el D.V.A.

- Revisar periddicamente el D.V.A., 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, familia y a los profesionales sanitarios implicados, y
debe ser documentado convenientemente.

- Actualizar el documento con los cambios efectuados y volver a dar

copias a los afectados.
-Paso 5. Aplicar el D.V.A. en las situaciones clinicas reales.

- Aprender a evaluar la capacidad de los pacientes, para saber en qué
momento deberd ponerse en marcha el procedimiento de toma de
decisiones con el representante y el D.V.A.

- Nunca presuponer lo que pone una V.A. Leerla siempre
cuidadosamente.

- Interpretar la V.A: en el contexto clinico real del caso, ningln
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
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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 ningin modo, seria conveniente solicitar la mediacion

de un Comité de ética.

Todos estos pasos propuestos por Pablo Simén e Inés Barrio, pueden ser

de gran ayuda.

Yo afadiria un par de cosas. Una en lo referente a introducir el tema
¢Como empiezo a hablar de la existencia de D.V.A.? Creo que seria de gran
ayuda tener en la mesa de nuestra consulta unos tripticos o folletos que hablen
del tema. Como los que “Osakidetza”, ente publico de salud del pais vasco,
repartié en la comunidad auténoma vasca, cuando se elabor6é y aprobo el
D.V.A. y por otro lado en el paso 3. Cuando se refiere a la introduccion del
documento en la historia clinica y el acceso a ella. Decir que, en la historia
clinica informatizada cuando hay un paciente que ha realizado el documento y
lo ha registrado aparece un icono en pantalla, que sugiere que esta persona
tiene realizado y registrado el D.V.A. pero no todas las personas pueden
acceder a su contenido, s6lo algunas personas estan autorizadas a entrar dentro

del documento.

En la guia de apoyo para profesionales sobre la planificacion anticipada
de las decisiones, elaborada por la consejeria de salud y bienestar social de la
Junta de Andalucia, en la pag.45. Indican 10 pasos para planificar las

voluntades anticipadas®:

1. Prestar atencion a todo lo que nos cuente la persona.
2. Listar sus valores y creencias (historia de valores).

3. Awveriguar sus miedos, dudas, incertidumbres, etc.
4

Nombrar a una persona como representante.
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Incluir la informacion en su historia clinica.

Formular qué deseos, preferencias e indicaciones tiene la persona
para su atencion sanitaria futura.

Introducir la posibilidad de hacer la declaracion de V.A. y ayudar a
cumplimentar si la persona decide realizarla.

Comunicar las decisiones a todas las personas implicadas en la
atencion sanitaria de la persona, asi como a familiares y
representantes.

Avisar a la persona de que sus decisiones son modificables y que,
decida lo que decida, siempre tendra el apoyo del personal sanitario y

se le proporcionaran los cuidados y confort adecuados.

10. Revisar periédicamente el documento.

En este mismo documento en su pag.49. Hace referencia a la

responsabilidad ética de la organizacion sanitaria, lo que implica que los

equipos directivos de los diferentes niveles asistenciales, tienen la obligacion

ética de impulsar y facilitar en lo posible a profesionales, pacientes y

familiares, puedan llevar a cabo los procesos de realizacion de D.V.A. Para

poder llevar a cabo esto, en el documento se plantean actividades que los

equipos sanitarios deben impulsar:
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- Facilitar la formacion especifica de profesionales del servicio de salud

sobre la PAD (Planificacion Anticipada de las Decisiones). Dicha
formacion debe poner el acento en la mejora de las habilidades de
comunicacion y soporte emocional, y en el proceso de registro de la
PAD.

Facilitar informacion actualizada sobre los D.V.A. y sobre su proceso
de cumplimentacién, con el objeto de que como profesionales puedan

transmitirla a sus pacientes.
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Facilitar a los profesionales el manejo de las guias bésicas: La guia
para realizar el D.V.A. Guia de consulta para profesionales sobre el
D.V.A. y esta guia, PAD . Esto exige ponerlas a disposicion de forma
accesible, tanto en formato electrénico como en papel.

Poner a disposicion de las personas usuarias de su centro o unidad de
gestion, la informacién actualizada sobre las V.A. y su proceso de
cumplimentacion.

Desarrollar ciclos de calidad que permitan planificar intervenciones
relacionadas con las PAD, ejecutarlas, evaluarlas y revisar el resultado
para proponer nuevas medidas.

Impulsar el desarrollo de procesos funcionales estructurados,
organizados y evaluados de puesta en marcha de procesos de PAD en
sus unidades y servicios. Estos procesos deben determinar a qué
pacientes se les oferta la PAD, cuando, como, quién se responsabiliza,
cdmo se evalda, etc.

Impulsar a su comité de ética asistencial de referencia en la realizacion

de todas estas intervenciones.

109






4-HIPOTESIS Y
OBJETIVOS






4.1 Hipotesis:

Los profesionales de Enfermeria de A.P. de Guipuzcoa, conocen la
existencia del D.V.A. y consideran que tenerlo cumplimentado es de gran
ayuda tanto para los profesionales sanitarios, como para los familiares. Pero
consideran gque necesitan formacién sobre el documento y el registro de los
D.V.A. para informar y formar a la poblacion en caso que deseen

cumplimentar dicho documento.

Para conocer si dicha hipotesis es correcta se han establecido tres
objetivos, los cuales tiene que ver con conocimientos, actitudes, dificultades y

estrategias.

Objetivos:

1-Describir los conocimientos de los profesionales de Enfermeria de
atencion primaria de Guipuzcoa, acerca del Documento de Voluntades

Anticipadas.

2-ldentificar las actitudes que los profesionales de Enfermeria de
atencion primaria de Guipuzcoa desarrollan en relacion al Documento de

Voluntades Anticipadas.

3-Conocer las dificultades que los profesionales de Enfermeria de
atencion primaria de GuipUzcoa, refieren tener para informar y formar a la

poblacién en la cumplimentacion de las Voluntades Anticipadas.






5-MATERIAL Y METODOS






5.1 Antecendentes del proyecto

En este apartado se realiza una descripcion de los pasos que se han dado tanto

en la distribucion como en la recogida de las encuestas.

En agosto del 2009, me puse en contacto, por medio de una carta, con
las direcciones de enfermeria de las dos comarcas que configuran la provincia
de Guipuzcoa dentro del sistema Publico Vasco de Salud, obteniendo
distintas respuestas. En una de las comarcas me autorizaron desde la direccién
de enfermeria al pase de los cuestionarios al personal correspondiente de
enfermeria, pero en la otra comarca me derivaron al gerente, para que me
autorice a pasar el cuestionario a sus empleados de enfermeria y aunque se
demora en el tiempo la respuesta, debido a problemas con direcciones de
correos electronicos, finalmente obtuve la autorizacion a principios de
diciembre del 2009.

En la carta enviada a las direcciones de enfermeria de Osakidetza
(Servicio Publico Vasco de Salud) explico en qué consiste mi trabajo vy
solicito permiso para enviar el cuestionario a las enfermeras a través del
JUAP, persona que coordina los servicios asistenciales dentro del centro de
salud, por lo que en la misma carta solicito los nombres y apellidos de las
personas que ejercen dicho cargo; dejo pasar las vacaciones de navidad, por

considerar que es un mes que mucha gente aprovecha para coger vacaciones.

A partir de febrero de 2010, contacto con las personas responsables,
(JUAP), mediante llamadas telefénicas, y les explico que tengo autorizacion
de las direcciones para pasar las encuestas y que estas seran remitidas a los
centros de salud en sobre dirigido a la persona que ejerce el cargo de
coordinacion y les solicito su colaboracion en la distribucion y recogida de los

resultados, y el envio de los mismos, para lo cual, dentro del sobre con las
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encuestas(tantas como enfermeras hay en el centro de salud), introduzco otro
sobre con la direccion y los sellos puestos, franqueo pagado, de modo que una
vez recogidas todas las encuestas, solo quedaba introducirlas en dicho sobre y

enviarlas.

Debo sefalar y agradecer a las direcciones de comarca el que
comunicasen a los centros de salud e incluso enviasen la carta que les habia
mandado, por lo que la gran mayoria de los JUAP, tenian conocimiento del
trabajo que deseaba realizar y la verdad es que tanto la disposicion como el
trato telefonico recibido fue muy bueno y no hubo ningun problema, todas las
encuestas enviadas, (498), fueron entregadas a los profesionales de enfermeria

a través de los coordinadores.

5.2. Operatividad del proyecto

El envio de encuestas a los centros de salud, se realiza entre marzo y
abril de 2010.

Entre mayo y octubre de 2010 fueron llegando las encuestas, y comencé

con los analisis de los datos.

En algun centro de salud se demoro el envio de los resultados, por las

vacaciones del personal.

Fueron recibidas 312 encuestas del total de 498 remitidas, por lo que el

indice de respuesta es del 62,65%.
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5.2.1. Estudio descriptivo transversal en Guiptizcoa. Instrumentos de

andlisis y validacion del mismo.

La poblacion total estaba constituida por 498 profesionales de
Enfermeria de A.P., pertenecientes al Servicio Publico Vasco de Salud
(Osakidetza). No se llevo a cabo ningun muestreo, por lo que la poblacion a

estudio la constituian los citados 498 profesionales.

Desde las direcciones de enfermeria de A.P. se autorizd al pase del
cuestionario a los profesionales de Enfermeria, pertenecientes al Servicio
Vasco de salud en A.P. en los centros de salud, la persona en la que recaia la
figura de JUAP, era el encargado de la distribucién, recogida y envio de

cuestionarios.

El instrumento de medida utilizado fue el mismo que utilizd Pablo
Simén Lorda, Maria Isabel Tamayo-Veladzquez, etc. El trabajo titulado
Conocimientos y actitudes del personal de enfermeria acerca de las
Voluntades Anticipadas en 2 areas sanitarias de Andalucia®®. Dichos autores
me autorizaron para gque usara el mismo cuestionario en mi trabajo, con la idea
de realizar posteriormente un analisis comparativo entre lo que opinan los
profesionales de Enfermeria de Andalucia y los profesionales de enfermeria
de atencion primaria de Guipuzcoa en relacion al D.V.A. o I.P. Dicho
instrumento de medida era un cuestionario auto cumplimentado de 12 items.
En el mismo se exploraban variables relacionados con los conocimientos y

actitudes de estos profesionales sanitarios acerca del documento de V.A. o I.P.

Los 3 primeros items del cuestionario exploraban los conocimientos del
personal de enfermeria de A.P. acerca del documento de V.A. o I.P. y los 9
siguientes exploraban las actitudes de estos profesionales hacia dichos

documentos.
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El cuestionario se compone de variables dicotomicas y de escala tipo
Likert (0-10). El disefio y validacion fue realizado por los autores del trabajo
realizado en Andalucia, anteriormente citados, los cuales para garantizar la
validez y fiabilidad del cuestionario, lo sometieron a un panel de expertos
formado por: psicdlogos clinicos, coordinador de trasplantes, expertos en
bioética y profesionales de registro de D.V.A. Posteriormente tuvo lugar una
prueba de jueces, formada por algunos ciudadanos, y a una prueba de
fiabilidad test-retest, con posterior pilotaje. Para dicho pilotaje se conto con 25
personas y se pudo comprobar si se comprendian de la misma forma las
preguntas formuladas y si el orden en el que estaban era el adecuado.
Finalmente se acepto el documento tras haber incluido algunas modificaciones
pequefias en lo referente a la redaccién de las preguntas, por lo que el

documento estaba listo para su distribucion.

Se elabord un cuestionario utilizando una escala Likert, con preguntas
cerradas y un apartado de pregunta abierta ;/Cree usted que necesita mas

informacion sobre el D.V.A. y el proceso de tramitacion?

Fue R. Likert* quien, en 1932, partiendo de una encuesta sobre
relaciones internacionales, relaciones racionales, conflicto econdmico,
conflicto politico y religion, realizada entre 1929 y 1931, disefid este tipo de

escala, la cual es muy Gtil para medir actitudes.

Como ya se ha citado anteriormente, la encuesta fue la misma que la
utilizada en el trabajo realizado por P. Simon Lorda y Cia, titulado
“Conocimientos y actitudes del personal de enfermeria acerca de las

.. , . . 42
voluntades anticipadas en 2 areas sanitarias™".

En el sobre que se mando a cada profesional contenia un cuestionario

con una hoja frontal, en la cual, se agradecia su colaboracion, se les explicaba
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el estudio a realizar, se indicaba que la participacion en el estudio era

voluntario y se garantizaba la confidencialidad de los datos.

Se realizd un analisis descriptivo para todas las variables. Se
compararon las respuestas del personal de enfermeria de Andalucia con las
respuestas del personal de enfermeria de Guiplzcoa mediante la t de Student
para variables cuantitativas. El nivel de significacion estadistico que se
establecio fue del 95%. Con una P< 0,05. Para el andlisis estadistico se utilizé

el paquete de programas SPSS para Windows version 15.0.

Variables: valoracion de 0-10, siendo O menor conocimiento y 10

maximo conocimiento.

Variables

Conocimientos sobre D.V.A.
Conveniencia de escribir D.V.A.
Utilidad D.V.A. para profesionales
Utilidad D.V.A. para familiares
Facilita toma de decisiones
Recomendacién a pacientes
D.V.A. hecho por familiares
D.V.A. personal

Respetar las D.V.A.

Documento propio para el proximo afio

V V V V V V V V V VY

En el apartado de conocimientos, se incluyen los tres primeros items de

la encuesta:

¢ Qué puntuacion le daria a sus conocimientos sobre el Documento
de Voluntades Anticipadas (D.V.A)?. Para las posibles repuestas se utilizo la
escala Likert, que va de 0= no tiene ningn conocimiento, hasta 10= Tiene un

gran conocimiento.
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¢Las Voluntades Anticipadas en el Pais Vasco estan reguladas por la

Ley?. Las posibles respuestas son: Si/No/No sabe.

¢Ha leido el Documento de Voluntades Anticipadas del Pais Vasco?.

Posibles respuestas: Si/NO.

En el apartado de actitudes del personal de enfermeria en relacion al
D.V.A. Se incluyen desde el item 4 al 12.

En el resto de los items: (4 al 12) Las posibles respuestas, van de 0 a 10,
siendo 0= nada conveniente, nada util, nada probable, nunca. A 10= muy

conveniente, muy util, muy probable, siempre.

Se afadi6 una pregunta abierta. ¢(Cree usted que necesita mas
informacién sobre el D.V.A. y el proceso de su tramitacion?, en la cual se
solicitaba que indicasen algunos detalles, con el fin de conocer las areas en las

cuales requerian mas formacion.

He comparado los resultados de mi trabajo con otros del estudio
realizado en Andalucia por Pablo Simén Lorda et all, llevado a cabo entre
2005 y 2006™*.

El cuestionario utilizado en los trabajos de Andalucia, y el desarrollado

en el Pais vasco (2010), es el mismo.

Debo sefialar que en un principio solo conocia el trabajo realizado en
Andalucia, a partir del cual me surgio la idea de realizarlo en mi comunidad
auténoma y comparar los resultados entre Andalucia y el Pais Vasco, pero en
el transcurso de la redaccion de la tesis conoci otro nuevo trabajo, el realizado
en Aragon (2012). Es un proyecto de fin de master realizado por Pilar
Lauroba, en el cual utiliza el mismo cuestionario que el aplicado en Andalucia

y el Pais Vasco.
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Material y Métodos

Andalucia. N= 298 y el Pais Vasco. N= 312 y en Aragon. N= 95. En el
apartado de discusion, se describen los resultados pregunta a pregunta de las 3

comunidades.

En los tres trabajos el objeto de estudio es el profesional de Enfermeria.
En Andalucia y Aragén dicho profesional, realiza su actividad laboral en
diferentes unidades del area hospitalaria, como pueden ser: medicina interna,
urgencias, traumatologia....etc. pero en el trabajo realizado en el Pais Vasco el
area de trabajo del profesional de Enfermeria corresponde a la atencién

primaria de salud, ubicada fisicamente en los centros de salud.

Se inform6 que tomar parte en la cumplimentacion de la encuesta era

totalmente voluntario.
Las busquedas bibliograficas se han realizado:
BASES DE DATOS CONSULTADAS:

Biblioteca Virtual de Salud—>Bases de datos: SCIELO, LILACS,
IBECS

Filtros aplicados en todas las bases de datos:
Idioma: espafiol

Afio de publicacion: 2002 en adelante

Base de datos | Contenido de la base de datos Teérminos utilizados

SCIELO: (Scientific Electronic Library Online) es un Términos normalizados:
modelo para la publicacion de revistas .
cientificas en Internet. “Voluntad en vida” y

Su objetivo principal es aumentar la difusion | “Derecho a morir”.

y , .
Otros términos:

visibilidad de la ciencia generada en
“Voluntades
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Base de datos | Contenido de la base de datos Términos utilizados
Latinoamérica, el caribe, Espafia y Portugal. | anticipadas”padas”,
“Testamento vital”
De acceso universal y gratuito a las vital”’e “Instrucciones
publicaciones cientificas del &mbito previas”
Latimoamericano
LILACS: Es el acronimo de Literatura Términos normalizados:
Latinoamericana de Informacion en
Ciencias de la Salud. Es una base de datos “Voluntad en vida” y
producto de un esfuerzo cooperativo de mas '
de 600 Centros Cooperantes pertenecientes a | - Derecho a morir™.
37 paises de América Latina y el Caribe. .
Otros términos:
“Voluntades
anticipadas”,
Testamento vital” vital”
e “Instrucciones
previas”
IBECS: (Indice Bibliografico Espafiol de Ciencias de | Términos normalizados:
la Salud) es una base de datos elaborada por
la Biblioteca Nacional de Ciencias de la “Voluntad en vida” y
Salud, organismo dependiente del Instituto ,
de Salud Carlos 111. Contiene referencias de | ~Derecho a morir”.
articulos de revistas cientifico-sanitarias .
editadas en Espafia e incluye contenidos de Otros terminos:
las diferentes ramas de las ciencias de la “Vol d
salud. V(.) unta e,f‘
anticipadas”,
“Testamento vital”
vital” e “Instrucciones
previas”
PBMED: Pubmedes un sistema de busqueda Términos usados:
desarrollado Por el National Center for “Living wills”, Como
Biothecnology Informationy alojado en la término normalizado del
NLM “Medical Subject
Headings”
MEDLINE: Medlinees una base de datos bibliografica Términos
producida por la National Library of usados:“Living wills”,
Medicine (NLM) de los EUA. Como término
normalizado del
“Medical Subject
Headings”
CUIDEN: Es una Base de Datos de la Fundacion Index | No disponen de una
que permite recuperar referencias terminologia
bibliogréaficas con el resumen de autor, normalizada por lo que
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Base de datos

Contenido de la base de datos

Términos utilizados

acceder al texto completo de los documentos
(cuando estan disponibles en acceso abierto),
y conocer el impacto cientifico de las
principales revistas incluidas.

Incluye produccion cientifica sobre Cuidados
de Salud en el espacio cientifico
Iberoamericano, tanto de contenido clinico-
asistencial y promocién de la salud en todas
sus especialidades como con enfoques
metodoldgicos, historicos, sociales o
culturales.

se han utilizado todos
los términos
anteriormente citados.

DIALNET:

Dialnet es uno de los mayores portales
bibliograficos de acceso libre y gratuito, cuyo
principal cometido es dar mayor visibilidad a
la literatura cientifica hispana en Internet,
recopilando y facilitando el acceso a
contenidos cientificos, principalmente a
través de alertas documentales.

Ademas cuenta con una base de datos
exhaustiva, interdisciplinar y actualizada, que
permite el depdsito de contenidos a texto
completo.

No disponen de una
terminologia
normalizada por lo que
se han utilizado todos
los términos
anteriormente citados.
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6.1. Analisis de datos.

En total se dispuso de los datos de 312 profesionales (62,65% de
respuesta). La participacion en la cumplimentacion del cuestionario fue

voluntaria

Tabla 7: Variables de estudio, medias y desviacion tipica.

Desviacion
variables n media o

tipica
Conocimientos sobre D.V.A. 305 4,04 2,647
Conveniencia de escribir D.V.A. 305 9,03 1,493
Utilidad D.V.A. para profesionales 309 8,74 1,853
Utilidad D.V.A. para familiares 299 9,01 1,635
Facilita toma de decisiones 304 9,04 1,526
Recomendacién a pacientes 302 8,34 2,120
D.V.A. hecho por familiares 300 8,60 1,977
D.V.A. personal 302 8,90 1,676
Respetar las D.V.A. 303 9,40 1,208
Documento propio para proximo afio 301 5,90 3,459

La media mas baja corresponde a la parte de conocimientos donde los
profesionales de Enfermeria han valorado sus conocimientos en relacion al
D.V.A con un 4,04 profesionales de enfermeria (10,16%), valoran sus
conocimientos con 0, valoran con una media de 8,74 cuando se les pregunta
sobre la utilidad de dicho documento para los profesionales sanitarios .Y
valoran con una media de 9, cuando se les pregunta si el D.V.A puede servir

de ayuda a los familiares en la toma de decisiones.
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La media més alta, 9,40 correspondiente a si respetaria lo indicado por

el paciente en el documento,

Seguidamente se presentan los resultados obtenidos en cada pregunta de

la encuesta

1-¢Queé puntuacion le daria a sus conocimientos sobre el Documento
de Voluntades Anticipadas (DVA)?

De 305 enfermeras que respondieron a esta pregunta, 168 profesionales
de Enfermeria valoraron su conocimiento de menos de 5, lo cual supone un
55% vy, de ellas, 31 enfermeras valoran su conocimiento con 0; es decir, no
saben nada acerca del documento. Ello indica que el 10% de las enfermeras de
Atencion Primaria de Guiplzcoa no tienen ningun conocimiento en lo que se
refiere al D.V.A.

Las enfermeras que valoran sus conocimientos de 5 a 10 son 137 (45%),
de las cuales 9 valoran su conocimiento sobre el D.V.A. con un 10, es decir
aproximadamente un 3% de las enfermeras tienen un gran conocimiento del

documento.

Nota sobre los graficos: Para una mejor visualizacién de los resultados
se optara por mantener el mayor porcentaje en cada uno de ellos, afin de

facilitar su interpretacion.
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Resultados

16 -

14 A

12 A
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CONOCIMIENTOS DE LAS V.A.
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| Total

Frecuencia Porcentaje
31 10,2
58 10,8
58 10,8
41 13,4
30 9,8
48 15,7
31 10,2
19 6,2
28 9,2
2 0,7
9 3,0
305 100,0 '

Porcentaje: Conomientos de las V.A.

15,7

10,2
10,8 10,8 08 10,2
9,2
6,2
3
0,7
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
M= 4,04
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2-¢Conoce usted si las Voluntades Anticipadas en el Pais Vasco estan
reguladas por la Ley?

En esta pregunta la respuesta es si, no o no sabe.

De las 308 respuestas, 204 (66,2%) contestan que las V.A. estan
reguladas por la Ley, 8 (2°6%) responden que no estan reguladas por la Ley y

96 (31,2%) contestan que no saben si estan o no reguladas por la Ley.

V.A. reguladas por ley

Frecuencia Porcentaje
1 204 66,2
2 8 2,6
3 96 31,2
Total 308 100

Porcentaje: V.A. reguladas por ley

| Si
H No

= No sabe
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Resultados

Mas de la mitad de los profesionales de Enfermeria dicen conocer que

las V.A. estan reguladas por la Ley, un 66,2%, aunque en la pregunta

relacionada con los conocimientos que tienen en relacién a las V.A. un 55%

valora con menos o igual a 5.

3-¢Ha leido usted el documento de Voluntades Anticipadas del Pais

Vasco?

En esta pregunta hay sélo dos opciones de respuesta, si 0 no.

Leido D.V.A.

1 Si ha leido

2 No ha leido

Total

Frecuencia

105

203

308

Porcentaje

34,1

65,9

100,0

Porcentaje: Leido D.V.A.

2 No ha leido —

1 Si ha leido

65,9
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De los 308 encuestados que responden a la pregunta, 105 (34,1%)
afirman haber leido el D.V.A., mientras que 203 (65,9%) indican lo contrario.

Estos tres primeros items de la encuesta valoran los conocimientos que
los profesionales de Enfermeria que han respondido al cuestionario tienen en

relacion al D.V.A.

En los 9 items siguientes se analizan las actitudes que las enfermeras de

Atencion Primaria de Guipuzcoa tienen en relacion al documento del D.V.A.:

4-;Cree conveniente que los ciudadanos planifiquen sus deseos
sanitarios dejandolos escritos en la declaracion del Documento de

Voluntades Anticipadas?

Las posibles respuestas van segun la escala Likert (0-10), donde 0 nada

conveniente y 10 representarian muy conveniente.

La opinion de los profesionales de Enfermeria en relacion a la

conveniencia de que los pacientes tengan realizado el D.V.A .es muy alto.

Conveniencia escribir D.V.A.

Frecuencia Porcentaje

0 1 3

5 13 4,3

6 7 2,3

7 24 7,9

8 45 14,8

9 30 9,8

10 185 60,7
Total 305 100,0
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Resultados

Porcentaje: Conveniencia escribir D.V.A.

M= 9,03

De las 305 respuestas recibidas, por debajo del 5 hay una Unica
respuesta, todas las demas van del 5 al 10. 185 (60,7 %) de los profesionales
de Enfermeria, respondieron que seria muy conveniente que los ciudadanos

planificasen las V.A.

5-¢Cree que la declaracion del Documento de Voluntades
Anticipadas es un instrumento Util para los profesionales sanitarios a la

hora de tomar decisiones sobre un paciente?

Las posibles respuestas van segun la escala Likert (0-10), donde 0=

nada conveniente y 10= muy conveniente.
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Utilidad D.V.A. para profesionales

Frecuencia Porcentaje

0 2 0,6
1 1 0,3
2 3 1,0
3 4 1,3
4 2 0,6
5 6 1,9
6 9 2,9
7 31 10,0
8 48 15,5
9 41 13,3

52,4

10 162
Total 309 100,0

Porcentaje: Utilidad D.V.A. para
profesionales

M= 8,74
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Resultados

De las 309 respuestas, un 4% valora por debajo del 5, es decir, 12
enfermeras, no lo consideran util o lo consideran poco util, en la toma de
decisiones de los profesionales Sanitarios, mientras que un 96% de los
profesionales de Enfermeria, (297), lo considera util o muy util para los
profesionales Sanitarios a la hora de tomar decisiones sobre un paciente y es
destacable que lo valoran con un 10, un total de 162 profesionales de
Enfermeria, es decir, un 52% considera de gran ayuda que la persona haya

realizado el documento de V.A. o I.P. a la hora de tomar decisiones sanitarias.

6-¢Cree que la declaracion del D.V.A. es un instrumento util para

los familiares del paciente a la hora de tomar decisiones?

Las posibles respuestas van segun la escala Likert (0-10), donde 0 nada
conveniente y 10 muy conveniente.

Utilidad D.V.A. para familiares

Frecuencia Porcentaje
0 2 0,7
1 1 0,3
2 1 0,3
3 1 0,3
5 7 2,3
6 9 3,0
7 17 5,7
8 47 15,7
9 36 12,0
10 178 59,5
Total 299 100,0
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Porcentaje: Utilidad D.V.A. para familiares

59,5

60 -

50 ~

30 ~

20 ~

10 A

07 03 03 03
0 F 4 rF 4 F___4 rF__4
0 1 2 3
M=9,01

De las 299 respuestas recibidas, valoran por debajo de 5, es decir, lo
consideran poco util, 5 enfermeras, 1,67% y el resto 294 enfermeras, 98% lo
consideran util, de las cuales, 178, es decir un 59,53% lo valoran como muy

util dandole un valor de 10.

Por lo que el 98% de las enfermeras consideran que el D.V.A. es de
gran ayuda para los familiares a la hora de tener que tomar decisiones

sanitarias.

7-¢Cree que si el paciente nombra un representante en el D.V.A.
facilitaria la toma de decisiones a los profesionales Sanitarios en aquellas

situaciones en las que el paciente no pudiera expresarse por si mismo?

Las posibles respuestas van segun la escala Likert (0-10), donde 0 nada

conveniente y 10 representarian muy conveniente.
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Resultados

Facilita toma de decisiones

Frecuencia Porcentaje
0 2 0,7
2 1 0,3
4 1 0,3
5 8 2,6
6 6 2,0
7 17 5,6
8 47 15,5
9 49 16,1
10 173 56,9

Total 304 100,0

Porcentaje: Facilita toma de decisiones

569
7

60 -
50 -
40 -
30 -
20 -
10 1 o7 0,3 0,3 2,6 2
0 -_ - -I
0 2 4 5 6
M=9,04

139



Conocimientos y actitudes del profesional de Enfermeria de atencidn primaria ... sobre la V/IA

De las 304 repuestas recibidas, 4 profesionales de Enfermeria, (1,3%) lo
consideran poco o nada util y 300 profesionales de Enfermeria, (98,68%)
creen que el representante facilitaria la toma de decisiones a los profesionales
sanitarios. Valorando con un 10, muy til, un 56,90% considera de gran ayuda
la figura del representante en la toma de decisiones por parte del profesional

sanitario.

8-¢Usted como profesional, recomendaria a sus pacientes que

hicieran el Documento de Voluntades Anticipadas?

Las posibles respuestas van segun la escala Likert (0-10), donde 0 nada

conveniente y el 10 muy conveniente.

Recomendacién a pacientes

Frecuencia Porcentaje
0 6 2,0
1 1 0,3
2 1 0,3
4 4 1,3
5 21 7,0
6 15 50
7 33 10,9
8 47 15,6
9 41 13,6
10 133 44,0
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Resultados

Porcentaje: Recomendacion a pacientes

45 A

35

25 -
20 7
15 - 10,9
10 /

1,3

15

136

N .

M= 8,34

De las 302 respuestas recibidas, 12 profesionales de Enfermeria, el
3,97% lo valoran por debajo de 5, considerandolo nada o poco util y 290
profesionales de Enfermeria, el 96%, lo consideran atil o muy util, valorando

con un 10, muy util, 133 profesionales de Enfermeria, un 44%.
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9-Aunque es decision de sus familiares, ¢ A usted le gustaria que ellos tuvieran
hecho el Documento de Voluntades Anticipadas?

Las posibles respuestas van segin la escala Likert (0-10), donde 0 nada
conveniente y 10 representarian muy conveniente.

D.V.A. hecho por familiares

Frecuencia Porcentaje
0 4 1,3
2 3 1,0
3 1 3
4 1 3
5) 16 53
6 18 6,0
7 17 5,7
8 50 16,7
9 41 13,7
10 149 49,7
Total 300 100,0

Porcentaje: D.V.A. hecho por familiares

49,7

50 -
45
40
35 -
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15 -
10 -
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Resultados

De las 300 respuestas recibidas, 9 profesionales de Enfermeria lo
valoran por debajo de 5, es decir, no les gustaria nada o poco que sus
familiares tuvieran realizado el documento de V.A. o I.P. el 97% valora con
mas de un 5, y 291 enfermeras, consideran que les gustaria que sus familiares
tuvieran realizado el documento de V.A. o I.P. de las cuales 149, un 50%,

responden con un 10 a la pregunta, lo que significa que les gustaria mucho.

10-Usted personalmente, como potencial paciente,

¢ Cumplimentaria el Documento de Voluntades Anticipadas?

Las posibles respuestas van segun la escala Likert (0-10), donde 0 nada

conveniente y 10 representarian muy conveniente.

D.V.A. personal

Frecuencia Porcentaje

0 1 3

1 1 3

2 1 3

4 1 3

5 15 5,0

6 13 4,3

7 14 4,6

8 45 14,9

9 40 13,2

10 171 56,6
Total 302 100,0
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Porcentaje: D.V.A. personal

56,6

50 A

30 A

07 93 03 o3 03

M= 8,90

De las 302 respuestas, por debajo del 5, es decir, que no lo
cumplimentarian, responden 4, un 1,3% de profesionales de Enfermeria, y por
encima del 5, responden 298 (98,67%) enfermeras, de las cuales, 171
(56,62%), lo valoran con un 10, es decir, si cumplimentarian el D.V.A.
Aunque hay un menor porcentaje que considera muy conveniente que Sus
familiares tengan el D.V.A. cuando se les pregunta personalmente si ellas lo

realizarian, un mayor numero responden con un muy conveniente.
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Resultados

11-Usted respetaria los deseos expresados por un paciente en una

declaracion del Documento de Voluntades Anticipadas?

Las posibles respuestas van segun la escala Likert (0-10), donde 0 nada

conveniente y 10 representarian muy conveniente.

Respeto D.V.A.

Frecuencia Porcentaje

0 1 3

5 5 1,7
6 5 1,7
7 11 3,6
8 26 8,6
9 41 13,5
10 214 70,6
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Porcentaje: Respeto D.V.A.

70,6
13,5
8,6
-_— aw a D
0 5 6 7 8 9 10
M= 9,40

De las 303 respuestas, sélo una enfermera responde que no lo respetaria,

mientras que el resto, 302, responden que si respetarian los deseos expresados

por un paciente en el D.V.A. de las cuales 214 (70,86%), lo valoran con un 10.
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12-;Cree probable que haga usted su propio Documento de

Voluntades Anticipadas en el préximo afio?

Las posibles respuestas van segun la escala Likert (0-10), donde 0 nada

conveniente y 10 representarian muy conveniente.

Frecuencia Porcentaje
0 33 11,0
1 15 5,0
2 22 7,3
3 13 4,3
4 10 33
5 44 14,6
6 17 5,6
7 23 7,6
8 36 12,0
9 14 4,7
10 74 24,6
Total 301 100,0
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Porcentaje: Realizar su propia V.A. el afo

préximo
246
25 -
20 -
14,6
15
" 12
10 - 73 76
> 43 33 >6 47
5 -
0
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

M= 5,90

De las 301 respuestas, 93 (30,89%) enfermeras responden por debajo
del 5, es decir no creen que hagan el proximo afio el D.V.A. 208 (69,10%)
profesionales de Enfermeria, creen que si lo haran, de las cuales 74 (35,57%),
lo valoran con un 10, es decir, estan seguras de que cumplimentaran dicho

documento el proximo afio.
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7.1. Discusion

En este apartado se discutiran los resultados obtenidos en la encuesta
item por item, en el mismo orden que figuran en el cuestionario y se
relacionardn con los objetivos planteados. Ademdas se realizarda una
comparacion con los resultados obtenidos en el estudio de Andalucia y en el

de Aragon.

1-¢Queé puntuacion le daria a sus conocimientos sobre el Documento

de Voluntades Anticipadas?

Los profesionales de Enfermeria de atencion primaria de Guipuzcoa
valoran sus conocimientos sobre el D.V.A.
-
10%

6 - 9 PUNTOS
42%

- 1-5PUNTOS
45%

Grafico 1: Conocimientos de los profesionales de Enfermeria de atencion
primaria de Guipuzcoa

El 10% de las enfermeras valoran sus conocimientos con O

El 45% de las enfermeras valoran sus conocimientos entre 1y 5

El 42% de las enfermeras valoran sus conocimiento entre5a 9

El 3% de las enfermeras valoran sus conocimientos con 10
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Llama la atencion la media obtenida en relacion a los conocimientos
que tienen los profesionales de Enfermeria sobre el D.V.A. siendo valorado

con la media mas baja del resto de preguntas, con 4,04.

Teniendo en cuenta que enfermeria es el profesional que més cerca esta
y mas tiempo pasa con el enfermo y la familia, deberia de tener mas
conocimiento del documento, primero para informar a la familia y al paciente
de la posibilidad de poder dejar por escrito los deseos, caso de que llegado el
momento y no se encuentre en situacion de poder expresarlos se pueda
acceder al documento y asi conocer los cuidados y o tratamientos que la
persona habria deseado que se le aplicase o no, y segundo, para poder ayudar a

cumplimentar dicho documento.

La responsabilidad en la obtencion de los conocimientos para informar
y ayudar a la poblacion en general a cumplimentar los D.V.A., es de los
profesionales Sanitarios tanto médicos como enfermer@s, pero desde las

instituciones se debe de apoyar y ayudar a que esto se lleve a cabo.

¢, Conoce usted si las Voluntades Anticipadas en el Pais Vasco estan

reguladas por la Ley?

De las 308 respuestas, 204 (66,2%) contestan que las V.A. estan
reguladas por la Ley, 8 (2°6%) responden que no estan reguladas por la Ley y

96 (31,2%) contestan que no saben si estan o no reguladas por la Ley.

Més de la mitad de los profesionales de Enfermeria dicen conocer que
las V.A. estan reguladas por la Ley, un 66,2%, aunque en la pregunta
relacionada con los conocimientos que tienen en relacién a las V.A. un 55%

valora con menos o igual a 5.

Parece que una mayoria sabe que estdn reguladas por ley, pero

consideran que su conocimiento sobre las V.A. no es alto. Una cosa es
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Discusion

conocer que hay una legislacién al respecto y otra conocer cémo debe
realizarse dicho documento, la manera de rellenarlo, cuales son los requisitos
para su cumplimentacién, como, quién y cuando acceder a ellos. Es por ello

que consideran la necesidad de mayor formacién al respecto.

Quizéas desde los medios de comunicacion se ha hablado mas de la
regulacién legal de dichos documentos, pero no se ha difundido informacion
sobre la forma de acceder a ellos, de redactarlos, de poder modificarlos y de
donde registrarlos. Todo esto puede llevar al profesional de Enfermeria a
valorar negativamente sus conocimientos al respecto, a pesar de conocer que

existe una ley que regula el D.V.A.

Es posible que el colectivo de enfermeria no tenga el habito de
consultar legislacion que le competa como profesional Sanitario, de hecho en
las dltimas oposiciones que tuvieron lugar en junio de 2012 en el Pais Vasco,
muchos opositores se quejaban del namero de preguntas referidas a leyes
dentro del ambito sanitario y aunque hayan tenido conocimiento de la
existencia de algunas leyes no han entrado a consultar que sugieren las
mismas, por lo que un 62%, dice saber que las V.A. estan reguladas por la ley
(no he indagado en el grado de conocimiento, por lo que no puedo asegurar

que las mismas hayan accedido al contenido de la ley que regula las V.A.).

En los planes académicos de formacion en enfermeria se introduce
legislacion sanitaria en distintas asignaturas como pueden ser administracion y
legislacion sanitaria o ética y legislacion, por lo que cabe pensar que los
estudiantes de enfermeria deberian de estar habituados al acceso a informacion

legal. Sobre todo en lo concerniente a su profesion sanitaria.

Dentro del trabajo de enfermeria hay diversas situaciones ante las

cuales, el profesional de Enfermeria, debe tomar decisiones que conllevan
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implicaciones éticas y legales, por lo que su formacién debe dirigirse también

hacia estos dos ambitos, el etico y el legal.

Sabe si las V.A. estan Andalucia Pais Vasco Aragon
reguladas por Ley.

Contestan que si =

% 63,1% 66,2% 59,8%

En la comparacion de resultados en esta pregunta no hay grandes
diferencias entre las tres comunidades. Se puede decir que mas de la mitad de
los profesionales de Enfermeria consultados conocen que las V.A. estan

reguladas en la Ley.

¢Ha leido usted el documento de Voluntades Anticipadas del Pais

Vasco?

De los 308 encuestados que responden a la pregunta, 105 (34,1%)

afirman haber leido el D.V.A. mientras que 203 (65,9%) indican lo contrario.

El 70,7% de los que afirman no haber leido el documento valoran sus
conocimientos con una puntuacién de cinco 0 menos, en tanto que un 10,2%
se da una puntuacion de cero. Ello indica que, aunque no hayan leido el
documento, podrian tener cierto conocimiento de él a través de otros medios
(comentarios sobre la cuestion en el medio sanitario, laboral o no, referencias
al respecto en los medios de comunicacion, propaganda, como los tripticos
que se repartieron en el medio sanitario, polémicas en actuaciones sanitarias

en relacion al tratamiento o retirada del soporte vital, etc.).

Por lo que adn no habiendo leido el documento, pueden tener

conocimiento del mismo.

154



Discusion

Estos tres primeros items de la encuesta valoran los conocimientos que
los profesionales de Enfermeria que han respondido al cuestionario tienen en
relacion al D.V.A.

Como ya he comentado anteriormente, no conozco la profundidad de
lectura del documento. Esto, por ejemplo, es lo que sucede cuando se les
pregunta si los D.V.A. estdn regulados por la ley. Haber contestado
afirmativamente, no quiere decir que en todos los casos hayan accedido a la

lectura de dicha ley.

Tal y como se hace la pregunta, la valoracion de los conocimientos es
subjetivo, asi en la primera pregunta, cada cual puntia sus conocimientos, en
una escala de valoracion de los mismos de 0 a 10. La impresion recibida es
que aquellos que se puntlan de cero a cinco puntos, han leido el documento, o
han tenido conocimiento de él a través de otros medios, por lo que saben en
qué consiste el D.V.A. Entre los que se puntian de cinco a diez, la impresién
es que, aungue tienen conocimiento del documento, este no es suficiente
como para informar y formar a la poblacion en general. Creo que, en general,
valoramos menos nuestros conocimientos cuando se trata de transmitir
informacién sobre cualquier tema, pero, ain lo es mas cuando el tema es tan
controvertido como es todo lo relacionado con las V.A. y el final de vida;
quizas sea debido al rechazo interior que experimentamos al tratar sobre estos

temas

Pero que haya 31 profesionales de Enfermeria que valoren con un 0 sus
conocimientos, resulta extrafio, ¢no saben nada sobre las V.A? Quizas deberia
haberse formulado una pregunta con la que se pudiera saber si habia oido
hablar de las V.A. para luego, en caso de respuesta afirmativa, afadir el grado

de conocimiento sobre el D.V.A.
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De la encuesta se desprende la demanda de formacidn por parte de los
profesionales de Enfermeria, tanto de la forma como del contenido (los pasos
a seguir, como hablar del tema, como plantear la posibilidad de realizar el

documento, etc.).

¢Ha leido el D.V.A?. Andalucia Pais Vasco Aragon

Si han leido % 32,3% 34,1 19,6%

Llama la atencion el bajo porcentaje de profesionales de Enfermeria que
ha leido el documento. Destaca el caso de Aragon, donde el estudio fue
realizado en 2012, hecho que podria dar lugar a pensar que el numero de
profesionales que hubiera leido el documento fuera mayor que en las otras
comunidades, lugares donde el estudio fue realizado con anterioridad
(Andalucia, 2008 y Pais vasco, 2010). Sin embargo, vemos que, con bastante
diferencia, es la comunidad en la que menos porcentaje de profesionales de

Enfermeria refieren haber leido el documento.

También hace reflexionar sobre la formacion profesional desde la
universidad, donde se prepara al alumnado en materia legislativa, desde
asignaturas como “ética y legislacion” a otras como “administracion Sanitaria

y legislacion”.

Aunque habria que saber el afio en que finalizaron sus estudios
universitarios los profesionales que contestan a la encuesta, puesto que el tema
de la “legislacion” se ha comenzado a impartir en la carrera profesional de
Enfermeria a partir de la Diplomatura de Enfermeria, ya que cuando realizaba

los estudios de A.T.S.no entraba en el plan de estudios, la legislacion sanitaria.

Y si consultamos el afio de regulacion de la V.A. en las tres

comunidades auténomas, vemos que Aragon, al igual que el Pais Vasco, lo
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regul6 en el afio 2003, mientras que Andalucia regul6 las V.A. en el afio 2004.
Por lo que no cabe pensar que en Aragon hayan tenido menos tiempo,

cronoldgico, que en otras comunidades

Quizés esto lo podemos relacionar con la vision que el profesional de
Enfermeria tiene de su responsabilidad en relacion al D.V.A. y lo entienda

mas dentro de la responsabilidad del personal médico.

La falta de conocimientos que se constata en este trabajo, también se
refleja en otros trabajos ***®*°" donde se aprecia un déficit de conocimientos
por parte de los profesionales Sanitarios, medicos y enfermeras en relacion al
D.V.A.

Con los resultados de las tres primeras preguntas de la encuesta queda
respondido el primer objetivo de la tesis: Describir los conocimientos de los
profesionales de enfermeria de atencion primaria de Guipuzcoa, acerca

del documento de voluntades anticipadas.

En los 9 items siguientes se analizan las actitudes que las enfermeras de

Atencién Primaria de Guipuzcoa tienen en relacion al documento del D.V.A.

¢ Cree conveniente que los ciudadanos planifiquen sus deseos
sanitarios dejandolos escritos en la declaracion del Documento de

Voluntades Anticipadas?

La opinion de los profesionales de Enfermeria en relacion a la

conveniencia de que los pacientes tengan realizado el D.V.A .es muy alto.

Tener planificados sus deseos, ayuda en la toma de decisiones tanto a
los familiares y allegados del paciente como a los profesionales sanitarios.
Este derecho que tienen las personas viene sustentado por el principio de

autonomia.
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Respetar la autonomia del paciente implica conocer cémo entiende su
enfermedad, como vive su vida, lo que para €l es importante, sus creencias
religiosas; en definitiva, conocer sus valores de vida. Para lo cual es
imprescindible mantener una buena comunicacion y crear un ambiente de
confianza, para poder hablar con toda libertad y sin coaccion alguna sobre lo
que le gustaria, desde la aplicacion o no de algunos cuidados y tratamientos, el
lugar donde desea pasar sus dias, hospital, domicilio, residencia, etc. e incluso
lo que desea se realice con su cuerpo o sus organos después de llegada la
muerte, si desea algun tipo de ceremonia religiosa, por ejemplo, o dejar por
escrito la masica que desea se escuche en su ceremonia religiosa. En

definitiva, puede dejar escrito en el D.V.A. todo lo que para €l es importante.

El término de autonomia en bioética se entiende como la capacidad de
tomar decisiones, de gestionar la vida y por tanto de planificar los tratamientos

y cuidados que desea recibir en el proceso de su muerte

Los D.V.A, tendran validez en el momento en que el paciente no sea

capaz de expresar sus deseos y voluntades.

No son muchos los ciudadanos que han realizado el D.V.A. y no se
sabe si esto es debido a la falta de informacidn que tiene la ciudadania, por un
lado se puede pensar que el ciudadano desconoce ese derecho, por otro, no
sabe donde o como debe realizarlo. Otro factor que puede crear confusién en
la poblacion es la terminologia ya que son varias las denominaciones
utilizadas en las distintas comunidades autonémicas, lo cual no ayuda a que la
poblacién tenga un mayor conocimiento en relacién a las Voluntades
Anticipadas, Instrucciones Previas, Testamento Vital, Expresion Anticipada
de Voluntad.

Parece ser que la mayoria de las personas que han realizado el D.V.A.

no son personas enfermas; sin embargo, también se da el caso de personas

158



Discusion

que, teniendo una enfermedad, quieran dejar por escrito sus deseos en relacion

con su situacion personal.

El estudio realizado por Cristina Nebot y Cia®, refiere que son las
personas que no padecen enfermedades las que mayoritariamente realizan el
documento, y normalmente son preferencias ligadas a su creencia religiosa. En
estos casos se realizan indicaciones para rechazar tratamientos. Las personas
que tienen alguna patologia y realizan las V.A., refiere el estudio que el
motivo principal para realizar sus V.A. es no padecer dolor y limitar el
esfuerzo terapéutico. Este grupo de personas elige el hospital como lugar
preferente para sus ultimos dias, en lugar del domicilio, quizas esta eleccion
tenga relacion con la creencia de que en el hospital tenemos mas tratamientos

0 ayudas para mitigar el dolor.

¢,Cree que la declaracion del Documento de Voluntades Anticipadas
es un instrumento util para los profesionales sanitarios a la hora de tomar

decisiones sobre un paciente?

De las 309 respuestas, un 4% valora por debajo del 5, es decir, 12
enfermeras, no lo consideran util o lo consideran poco util, en la toma de
decisiones de los profesionales Sanitarios, mientras que un 96% de los
profesionales de Enfermeria, (297), lo considera Gtil o muy atil para los
profesionales Sanitarios a la hora de tomar decisiones sobre un paciente y es
destacable que lo valoran con un 10, un total de 162 profesionales de
Enfermeria, es decir, un 52% considera de gran ayuda que la persona haya

realizado el documento de VV.A. o I.P. a la hora de tomar decisiones sanitarias.

Como se puede apreciar, la mayoria de profesionales de Enfermeria,
considera que el D.V.A. es un instrumento util, incluso muy atil (52%) para
los profesionales Sanitarios. ¢(Como es que al preguntar sobre sus

conocimientos en relacion a dicho documento, puntlden tan bajo como se
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aprecia en el primer item del cuestionario?. Podria deberse a que al hablar de
la utilidad de dicho documento para el profesional Sanitario, lo valoren como
util para el sector médico, identificando que los deseos expresados por el
paciente en el documento, tiene mas relacion con los tratamientos a aplicar y
el mantenimiento de la vida por medios artificiales, lo cual es competencia
sobre todo del profesional Médico. El personal de enfermeria puede sentir que
son pocas las decisiones del paciente que sean responsabilidad o decision de
enfermeria, por lo que no consideren el D.V.A. como una herramienta sobre
la cual enfermeria pueda tomar decisiones. Y, por otro lado, puede que valoren
sus conocimientos deficientes para informar y/o formar a la poblacion como
responsable de las actividades de educacion sanitaria que debe de llevar a cabo

como profesional de Enfermeria de A.P.S.

Como se aprecia en el siguiente cuadro, la actitud del profesional de

Enfermeria con respecto al D.V.A. es muy favorable.

Instrumento util para Andalucia Pais Vasco Aragon
los profesionales
Sanitarios

Media 8,37 8,74 8,16

No se observan variaciones en las puntuaciones entre las tres
comunidades todas consideran que el D.V.A. es un instrumento muy util para
los profesionales Sanitarios y por ello otorgan una puntuacion alta en este

apartado.
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¢, Cree que la declaracion del DVA es un instrumento util para los

familiares del paciente a la hora de tomar decisiones?

De las 299 respuestas recibidas, valoran por debajo de 5, es decir, lo
consideran poco Util, 5 enfermeras, 1,67% y el resto 294 enfermeras, 98% lo
consideran util, de las cuales, 178, es decir un 59,53% lo valoran como muy

util dandole un valor de 10.

Por lo que el 98% de las enfermeras consideran que el D.V.A. es de
gran ayuda para los familiares a la hora de tener que tomar decisiones

sanitarias.

Parece que consideran que el D.V.A. es mas util para la familia, que
para el profesional Sanitario, ya en la anterior pregunta un 52% considera que
es una herramienta muy Util para el profesional Sanitario, y de hecho lo
punttan con 10, en esta Gltima pregunta un 59% lo considera muy util para la
familia. El personal de enfermeria tiene un contacto méas directo con el
enfermo y sobre todo con la familia que el personal médico, y probablemente
en su trayectoria profesional ha podido comprobar que las decisiones que debe
tomar la familia cuando el paciente no se encuentra en situacion de expresar
sus deseos, son muy dificultosas e incluso pueden llevar a conflictos por
opiniones contrapuestas dentro del ambito familiar. Todo esto genera gran
confusion entre los familiares y el personal Sanitario, ya que la toma de
decisiones en algunos casos, puede requerir una actuacion que no pueda
prolongarse durante un largo tiempo, lo cual podria no beneficiar la aplicacion
de unos cuidados adecuados para el paciente. Ademas estos conflictos pueden
aumentar en el medio familiar. Cuando el paciente es atendido en domicilio,

se percibe una mayor tension.

Muchas veces, enfermeria vive situaciones en el domicilio del paciente

que no son de facil resolucion, ya que no hay un solo interlocutor, y se
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encuentran con opiniones distintas dentro de los miembros de la familia.
Desde mantener o no en domicilio al enfermo, hasta aplicar 0 no un

determinado tratamiento, etc.

Que el enfermo haya dejado un D.V.A. facilita mucho los cuidados a
realizar y, aunque pueda haber algin miembro de la familia que no esté de
acuerdo, es mas facil dialogar con él y poder hacerle entender que se deben
respetar las decisiones que el enfermo ha dejado por escrito en dicho

documento.

Instrumento Util para los

- Andalucia Pais Vasco Aragon
familiares

Media 8,21 9,01 8,36

Los profesionales de Enfermeria de las comunidades a estudio,
consideran de gran ayuda para los familiares que el paciente tenga realizado el
D.V.A. y la familia pueda asi cumplir los deseos y las voluntades de su

familiar.

La complejidad en la toma de decisiones ha desencadenado mas de una
discusién familiar, lo que ha dificultado la posibilidad de llegar a acuerdos en
aquello en lo que la persona habria querido para si en una situacion concreta

para la que se les solicita la toma de una decision.

Aungue no se puedan reflejar por escrito todas y cada una de las
situaciones clinicas que se puedan plantear, y la persona que ha redactado el
documento no haya plasmado para ese caso en concreto su decision, podemos
pensar lo que hubiera deseado, puesto que si conocemos los deseos en general
podemos hacernos a una idea de lo que le habria gustado en ese caso. ES

probable que no se acierte en el cien por cien de las situaciones, pero sirve de
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gran ayuda, asi como lo reflejan las puntuaciones de los profesionales de

Enfermeria que han tomado parte en el trabajo.

En las siguientes preguntas podemos comprobar el nivel de
conveniencia de tener realizado el documento en relacion al personal sanitario

o los familiares.

Me parece interesante comparar en tres estudios las medias obtenidas en

estas dos preguntas.

(;Crge que los D'Y:A' so.n Andalucia Pais vasco Aragon

un instrumento Util para:
Los profesionales Sanitarios m= 8,37 m= 8,74 m= 8,16
Los familiares m= 8,21 m= 9,01 m= 8,36

Como se puede apreciar los resultados de las tres comunidades son muy
similares, valorando el D.V.A. como un instrumento muy Util tanto para los

profesionales sanitarios como para los familiares.

¢ Cree que si el paciente nombra un representante en el D.V.A.
facilitaria la toma de decisiones a los profesionales sanitarios en aquellas

situaciones en las que el paciente no pudiera expresarse por si mismo?

De las 304 repuestas recibidas, 4 profesionales de Enfermeria, (1,3%) lo
consideran poco o nada atil y 300 profesionales de Enfermeria, (98,68%)
creen que el representante facilitaria la toma de decisiones a los profesionales
Sanitarios. Valorando con un 10, muy atil, un 56,90% considera de gran ayuda
la figura del representante en la toma de decisiones por parte del profesional

Sanitario.
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Los profesionales Sanitarios siempre han agradecido un interlocutor,
una persona con la cual poder establecer un dialogo sobre los deseos del
paciente y poder conocer los valores de la persona. En muchos casos el
personal sanitario debe de comunicarse con distintas personas, lo cual le lleva
a tener que repetir la informacion, a que nadie esté dispuesto a tomar
decisiones e incluso a que no se pongan de acuerdo para ello. Lo cual, aparte
de demorar muchas decisiones, puede acarrear malentendidos y crear un clima

de desconfianza entre familiares y profesional sanitario.

El Representante
facilita la toma de

. Andalucia Pais Vasco Aragoén
decisiones a los
profesionales
Media 8,03 9,04 6,75

En esta pregunta los encuestados en Aragon responden con una
puntuacion inferior al resto de comunidades, pero en general se puede decir
que los profesionales de Enfermeria consideran de atil a muy atil la figura del

representante.

En la mayoria de situaciones clinicas se solicita a la familia el
nombramiento de un portavoz con el cual los profesionales Sanitarios puedan
ponerse en contacto y puedan hablar y comentar los procesos clinicos y
reflexionar sobre las diferentes situaciones que se presenten; de lo contrario es
engorroso hablar de la situacion clinica y tener que repetir a los distintos

familiares las decisiones profesionales que se deben considerar.

Cuando se ha nombrado un interlocutor, todos, tanto los profesionales
Sanitarios como la familia saben quién es la persona que maneja la
informacidn, lo cual facilita el dialogo entre familiares de las noticias que los

profesionales han transmitido.
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No es obligatorio, pero si es recomendable, nombrar un representante®.

Este sera quien decida por nosotros y debera exigir que se actle de
acuerdo a la voluntad de la persona a la cual representa e incluso si es
necesario, debe denunciar una situacién de conflicto entre la declaracion de

voluntades de la persona que ha realizado el documento.

Es importante que sea una persona de confianza, cercana, que conozca

nuestros deseos y valores de vida

Podra ser representante cualquier persona mayor de edad, que no haya

sido incapacitada legalmente, salvo las siguientes personas:

1. El notario autorizante del Documento de Voluntades Anticipadas.

2. El funcionario o empleado publico encargado del Registro de
Voluntades Anticipadas de la Comunidad Valenciana.

3. Los testigos ante los que se formalice el Documento de Voluntades
Anticipadas.

4. El personal sanitario que debe aplicar las voluntades anticipadas.

5. En el ambito de la sanidad privada, el personal con relacion
contractual, de servicio o analoga, con la entidad privada de seguro de

médico.

¢, Usted como profesional, recomendaria a sus pacientes que hicieran

el Documento de Voluntades Anticipadas?

De las 302 respuestas recibidas, 12 profesionales de Enfermeria, el
3,97% lo valoran por debajo de 5, considerandolo nada o poco util y 290
profesionales de Enfermeria, el 96%, lo consideran util o muy util, valorando

con un 10, muy util, 133 profesionales de Enfermeria, un 44%.
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Como hemos podido apreciar anteriormente, un 59,5% considera muy
uatil el D.V.A. para los familiares, un 52% lo considera muy util para los
profesionales Sanitarios y un 44% lo considera muy conveniente y
recomendaria a sus pacientes que realizaran dicho documento. Parece que
cuando el personal de enfermeria se ve implicado directamente en el proceso,
es decir, recomendar a sus pacientes la realizacién de dicho documento,
informar sobre el mismo e incluso tener que dar respuesta a preguntas y
ayudar en la cumplimentacion del mismo, como han referido en el primer

item, consideran que sus conocimientos al respecto no son suficientes.

El hecho de hablar de la muerte es dificultoso, por ello en muchas
ocasiones hablamos de final de la vida por no utilizar el término muerte. Si
ademas deben de informar de un documento, para lo cual no creen que estar

preparadas, la situacion se complica todavia mas.

Actualmente hay herramientas que se imparten en diversos cursos,
donde pueden orientar sobre la manera de establecer una conversacion en
relacion a un tema de tan dificil acceso, como es hablar de la muerte. Cémo
ayudar a que nos cuente sus temores y sus deseos y la manera de establecer

una buena comunicacion.

Todo esto ayudaria a los profesionales sanitarios a poder informar mejor
y, sobre todo, a superar sus temores en relacion a la informacion a trasmitir a
sus pacientes, lo cual también incluye el informar sobre el derecho de poder
realizar el D.V.A.

Recomendaria a sus pacientes ] ] )
) Andalucia PaisVVasco Aragon
realizar el D.V.A.
Media 7,86 8,34 7,68
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Como se puede apreciar, no hay diferencias en la puntuacion dada por
los profesionales de Enfermeria de las tres comunidades. Podemos afirmar que
consideran muy recomendable que sus pacientes realicen el D.V.A. y es logico
que asi lo reflejen, puesto que como hemos apreciado en anteriores cuestiones,
consideran a las V.A. como un instrumento muy util tanto para los
profesionales Sanitarios como para los familiares, por eso dicen que
recomendarian a sus pacientes que realizasen el documento, pero por otro lado
no se sienten con suficientes conocimientos para informar y/o ayudar en la

elaboracion de los mismos.

Aunque es decision de sus familiares, ¢A usted le gustaria que ellos

tuvieran hecho el Documento de Voluntades Anticipadas?

De las 300 respuestas recibidas, 9 profesionales de Enfermeria lo
valoran por debajo de 5, es decir, no les gustaria nada o poco que sus
familiares tuvieran realizado el documento de V.A. o I.P. el 97% valora con
mas de un 5, y 291 enfermeras, consideran que les gustaria que sus familiares
tuvieran realizado el documento de V.A. o I.P. de las cuales 149, un 50%,

responden con un 10 a la pregunta, lo que significa que les gustaria mucho.

Aunque un 52% considera que es de gran ayuda para el profesional
Sanitario y un 59,5% cree que es de gran utilidad para los familiares, cuando
se les pregunta sobre sus familiares, un 44% considera que seria muy
conveniente que realizasen el D.V.A. Esta disminucion podria ser en parte por
considerar que al ser parte de la profesion sanitaria estan mas preparados para
ayudar, y conocen los deseos de la persona, y aunque les parece un
instrumento de gran ayuda, no consideran imprescindible que sus familiares lo

tengan realizado.

Podria ser que en el entorno familiar del profesional Sanitario se hable

mas de situaciones cercanas a la muerte, muchas veces por comentarios ante
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situaciones vividas dentro de la profesion y por ello conozcan los deseos de

sus familiares ante situaciones concretas y cercanas a la muerte.

Seria como cuando aparece en la prensa una polémica (caso de
Inmaculada Echeverria, por ejemplo), que se habla méas de la muerte y nos
hace plantearnos al menos lo que querriamos que se hiciera con uno mismo, e
incluso podemos dejar constancia de nuestros deseos. Parece que hablar de
una situacién concreta que puede venir planteada desde los medios de
comunicacion, de nuestro entorno familiar, de amigos o de nuestra actividad
laboral, nos ayuda a hablar de la muerte , de los cuidados y tratamientos en el
final de la vida y nos ayuda a conocer los deseos de las personas de nuestro
entorno. Puede que algunas de ellas dejen por escrito sus deseos, pero, aungue
lo hagan tan solo verbalmente nos ayuda a conocer lo que esa persona querria

dado el caso cercano a la muerte y no ser capaz en ese momento de manifestar

sus deseos.
Le gustaria que sus Familiares . . )
realizasen el D.V.A. Andalucia Pais Vasco Aragon
Media 8,16 8,60 8,42

En las tres comunidades la puntuacion es alta, lo que se relaciona con la
anterior pregunta, en la cual valoran alto la recomendacion a sus pacientes
para realizar el D.V.A. y también se relaciona con la pregunta que se refiere a
la utilidad del documento para los familiares, la cual ha tenido una puntuacion
alta, y es que si consideran que es util para los familiares es 16gico que valoren
alto cuando se les pregunta si les gustaria que sus familiares realizasen el

documento.
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Usted personalmente, como potencial paciente, ; Cumplimentaria el

Documento de Voluntades Anticipadas?

De las 302 respuestas, por debajo del 5, es decir, que no lo
cumplimentarian, responden 4, un 1,3% de profesionales de Enfermeria, y por
encima del 5, responden 298 (98,67%) enfermeras, de las cuales, 171
(56,62%), lo valoran con un 10, es decir, si cumplimentarian el D.V.A.
Aunque hay un menor porcentaje que considera muy conveniente que sus
familiares tengan el D.V.A. cuando se les pregunta personalmente si ellas lo
realizarian, un mayor nimero responden con un muy conveniente. Quizas
conozcamos los deseos de las personas de nuestro entorno, y consideremos
por ello que sabremos respetar sus deseos, pero cuando se trata de nuestros
deseos, queramos dejar escrito en el D.V.A. y no “cargar” con la toma de

decisiones a nuestros familiares y/o allegados.

Por su vivencia profesional, conocen mas situaciones concretas y
conocen todo el abanico de posibilidades. El desconocimiento de muchas
situaciones que se pueden dar en la etapa final de nuestros dias hace que
muchas veces gran parte de la poblacion tenga claro qué es lo que no le
gustaria que se hiciese con su persona, pero no lo tengan tan claro cuando se
trata de que hacer en cada circunstancia. Parece que éste es un aspecto que los
profesionales de Enfermeria viven de otra manera, por lo que parecen

considerar mas conveniente dejar realizado el D.V.A.

Cumplimentaria su D.V.A. Andalucia Pais Vasco Aragon

Media 8,33 8,90 8,51

Es logico que puntlen alto, si lo consideran un documento util para

profesionales y familiares y si consideran que es bueno que la gente haya
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realizado el documento, también deben de considerar que es bueno que
personalmente tengan cumplimentado el documento ya que el tenerlo hecho

también ayudaria a sus familiares en la toma de decisiones.

Usted respetaria los deseos expresados por un paciente en una
declaracion del Documento de Voluntades Anticipadas?

De las 303 respuestas, sélo una enfermera responde que no lo respetaria,
mientras que el resto, 302, responden que si respetarian los deseos expresados

por un paciente en el D.V.A. de las cuales 214 (70,86%), lo valoran con un 10.

Aungue alguna de las respuestas exprese alguna duda, un 70,86%,
respetaria sin ninguna duda los deseos expresados por el paciente en el D.V.A.
Cuando en el item n° 2, se les pregunta sobre si conocen si estan regulados por
la ley estos documentos, sélo un 2,6% refieren saber que si estan regulados
por la ley, por lo que aunque no saben seguro si es la ley quien regula el
respeto de los deseos expresados por el paciente en el documento, méas de un

70% respetarian dichos deseos.

Seria interesante hacer una matizacion entre personal de enfermeria y
personal médico, ya que por la proximidad que tiene con el paciente, el
personal de enfermeria parece conocer mejor los deseos de éste y su entorno
familiar, por lo que, aun desconociendo si esta obligado o no a respetarlos por

ley, expresa su convencimiento de respetarlos.

Respetaria I"?IS V.A. deun Andalucia Pais Vasco Aragon
paciente
Media 8,91 9,40 9,27
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En esta pregunta es en la que los profesionales de Enfermeria de las tres
comunidades han valorado con mayor puntuacion, y no hay dudas en que se

respete las decisiones que la persona ha reflejado en el documento.

Por otro lado, cabe reflexionar sobre el cumplimiento del documento
por parte de los profesionales Sanitarios como un deber o una obligacion legal,
pero hemos comprobado que mas de la mitad de los profesionales no saben si
el D.V.A. estd regulado por la ley, por lo que cuando responden que si
respetarian dicho documento no lo dicen por cumplimiento de la ley, sino por

consideraciones éticas, es decir, por respetar el principio de autonomia.

¢,Cree probable que haga usted su propio Documento de Voluntades

Anticipadas en el préximo afio?

De las 301 respuestas, 93 (30,89%) enfermeras responden por debajo
del 5, es decir no creen que hagan el proximo afio el D.V.A. 208 (69,10%)
profesionales de Enfermeria, creen que si lo haran, de las cuales 74 (35,57%),
lo valoran con un 10, es decir, estan seguras de que cumplimentaran dicho

documento el proximo afio.

Al dar un plazo concreto, préximo afio, parece que las respuestas se
reparten mas, puesto que una cosa es que consideren realizarlo, pero sin prisas,
y otra es cuando se les pregunta si lo haran el proximo afio, algo muy cercano

y que lleva a tomar ya la decision.

En general se puede decir que la actitud del profesional de Enfermeria
de A.P. de Guipuzcoa en relacion al D.V.A. es muy favorable a que la
poblacién cumplimente dicho documento, pero tiene dificultades cuando
percibe dentro de su responsabilidad profesional el informar y formar a la
poblacion en el D.V.A.
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Creo que éste puede ser el motivo por el que en la valoracién de

conocimientos sobre las V.A. se han puntuado mas bajo.

Haria el D'\;'rif(;' el proximo Andalucia PaisVasco Aragon
Media 513 5,90 5,95

En esta pregunta, la puntuacién dada por los profesionales de
Enfermeria de las tres comunidades es baja, y aungque consideran que es bueno
realizar el documento y consideran que si lo realizarian, cuando se les
pregunta si lo harian el préximo afio, la puntuacion disminuye bastante.
Quizas se pueda relacionar con la demanda que realizan dichos profesionales

con respecto a la necesidad de mayor formacion en lo relativo a las V.A.

El 2° Objetivo planteado en el estudio, “Identificar las actitudes que

los profesionales de enfermeria de atencién primaria de Guipuzcoa
desarrollan en relacion al D.V.A” esta analizado a través de las preguntas,
4,5,6,7,8,9,10,11 y 12 del cuestionario.
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Actitudes de los profesionales de Enfermeria de

atencion primaria de Guipuzcoa en relacion al D.V.A.
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Grafico 2: Actitudes de los profesionales de Enfermeria de A.P. de Guipuzcoa

en relacion al D.V.A.

El 99,6% de los profesionales de Enfermeria respetaria lo indicado en
el D.V.A.

El 96% Considera atil para los profesionales el que los pacientes
tengan realizado el D.V.A.

El 98%Refiere que el paciente haya realizado el D.V.A. ayuda a los
familiares en las decisiones

El 96%Aconsejaria a sus pacientes que cumplimentasen el D.V.A.

Al 97% Le gustaria que sus familiares realizasen el D.V.A.

El 98,6% Realizaria el D.V.A.

El 69,1% Considera probable realizar su D.V.A. durante el proximo
afno.

El 93,2% de los profesionales tiene una actitud muy positiva en lo

relacionado con los D.V.A.
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La media mas alta, 9,40, corresponde a si respetaria lo indicado por el
paciente en el documento. La gran mayoria el 99,6% dice que respetaria
los deseos plasmados en el documento, y aunque por ley se deben al
menos tener en cuenta los deseos del paciente, cuando se les pregunta si
el D.V.A. esta regulado por la ley, el 66% dice conocer que hay una
regulacién legal, pero aparte de este porcentaje hay mas profesionales de
Enfermeria que aln no sabiendo que existe una regulacién consideran

que si respetarian lo indicado en dichos documentos.

- Valoran con una media de 8,74 cuando se les pregunta sobre la utilidad
de dicho documento para los profesionales Sanitarios, el 96% de los
profesionales lo consideran como una herramienta que ayuda a los
profesionales en la toma de decisiones en actuacion ante tratamientos y
cuidados a tener en cuenta, segun los valores y los deseos de la
persona.

- Y valoran con una media de 9, cuando se les pregunta si el D.V.A
puede servir de ayuda a los familiares en la toma de decisiones en un

98% de las respuestas.

Teniendo en cuenta que consideran que dicho documento es de gran
ayuda tanto para los profesionales Sanitarios como para los familiares, y que
una media de 8,34, aconsejaria, a sus pacientes que lo realizasen, no es extrafio
que su demanda, como Yya se ha visto en el apartado de pregunta abierta y que
se ha transcrito literalmente, esté enfocada en aumentar su formacién en todo

lo relacionado a las V.A.

Esta falta de conocimientos sobre los D.V.A. se describe en los distintos
estudios realizados dentro del colectivo de profesionales de Enfermeria con

independencia de su éarea de trabajo: urgencias, U.C.l, unidades de
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enfermedades cronicas, atencién primaria. etc. Por lo que se deben plantear

estrategias para paliar atenuar esta falta de conocimientos.

En total se dispuso de los datos de 312 profesionales (62,65% de
respuesta). Los profesionales de Enfermeria a los que se envio la encuesta
tuvieron total libertad para cumplimentar la misma, por lo que no se registré la
procedencia de las encuestas cumplimentadas y asi conservar el anonimato de
las personas que decidieron no tomar parte en la cumplimentacion de la

misma.

Algunos centros de Atencidn Primaria cuentan con un niumero reducido
de profesionales de Enfermeria (2 o 3), sobre todo en las zonas rurales por lo
que, las encuestas que se iban recibiendo se acumulaban para su posterior

tabulacion, sin conocer el remite de las mismas.

Como se aprecia en el grafico-1-Pag (151).

La media mas baja corresponde a la parte de conocimientos donde los
profesionales de Enfermeria han valorado sus conocimientos en relacion al
D.V.A con un 4, pero creo que hay que destacar que 31 profesionales de
enfermeria (10,16%), valoran sus conocimientos con 0, no tienen ningun
conocimiento del D.V.A. La escasez de conocimientos parece estar bastante
generalizado entre los profesionales sanitarios. Este hecho también lo
corrobora Ifiaki Saralegui®® en su tesis de 2006 titulado “Voluntades
Anticipadas en pacientes con enfermedad pulmonar obstructiva cronica
(EPOC)”donde refiere textualmente, Aunque los D.V.A. son considerados en
general de forma muy positiva tanto por los profesionales de la salud como
por los pacientes, hoy en dia, todavia existe un desconocimiento muy

importante de los conceptos expresados en estos documentos Yy sus
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implicaciones legales. El desconocimiento por gran parte de los profesionales
sanitarios constituye un obstaculo para el uso efectivo de los D.V.A. y se
reconoce la necesidad de programas de educacion y entrenamiento de los

meédicos en el uso de las voluntades anticipadas.

Considero que la responsabilidad en la obtencion de los conocimientos
para informar y ayudar a la poblacion en general a cumplimentar los D.V.A.
es de los profesionales Sanitarios tanto médicos como enfermer@s, pero desde

las instituciones se debe de apoyar y ayudar en que esto se lleve a cabo.

Esta falta de conocimientos sobre este tema, sigue siendo recurrente y se

deben plantear estrategias para atenuar esta falta de conocimientos.

En otro estudio mas actual®las conclusiones son muy similares: Los
conocimientos sobre las V.A. por parte de enfermeria son escasos pero, por el
contrario, su actitud ante los D.V.A. es muy buena y consideran que tener
redactado el documento es de gran ayuda, tanto para el profesional Sanitario

como para los familiares y allegados

7.1. Comparacion de resultados de las encuestas llevadas a cabo en

Andalucia y en Guipiizcoa.

Este estudio se realizo en dos areas sanitarias de Andalucia, en el cual
tomo parte el personal de enfermeria de los servicios de medicina interna,
cirugia, area quirurgica, traumatologia, salud mental, rehabilitacion y

medicina preventiva.

En el presente estudio ubicado en la provincia de Guipuzcoa, el personal
de enfermeria pertenece al ambito de la atencion primaria de salud y se ubica
en los centros de salud.
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En el estudio de Andalucia la recogida de datos se realizO entre
diciembre de 2005 y enero de 2006 y en el de Guipuzcoa, entre mayo y
octubre de 2010, y aunqgue transcurrieron 5 afios entre un estudio a otro, los

resultados son similares.

En Andalucia se pasé la encuesta a 396 enfermeras de distintos

servicios de salud y obtuvieron un indice de respuesta de 72,25%.

En Guipuzcoa se paso la encuesta a 498 profesionales de enfermeria de

atencion primaria y se obtuvo un indice de respuesta de 62,65%.

Como se puede apreciar en la tabla-7-no hay mucha variacion en lo que

responden las enfermeras de Andalucia y las de Guiplzcoa.

Considerando que el personal sanitario debe ayudar a las personas,
sanas 0 enfermas, a pensar sobre sus planes de futuro, entablando una
comunicacion acerca de la asistencia que les gustaria se les fuera aplicada en
los momentos finales de su vida, y/o en todas aquellas situaciones en las que
no sean capaces de poder hacerlo en el momento en concreto debido a no estar
capacitado para ello, nos encontramos ante situaciones en las que no se
informa sobre la posibilidad de plasmar sus deseos en un D.V.A. Mas cuando
estamos llevando a la realidad dentro del programa de cronicidad, estrategias
de mejora de atencién en todos los procesos que conllevan las enfermedades

croénicas.

En estos momentos tienen una gran relevancia todos los cuidados
basados en la evidencia, por lo que debemos tener muy presente que Si
consideramos que los D.V.A. son una herramienta (til, tanto para los pacientes
como para los profesionales Sanitarios y los familiares, deberemos fomentar la
comunicacion para abordar este tema y deberemos de adquirir mas

conocimientos para informar y formar a la poblacién en general, sin esperar a
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que sea esta quien nos demande informacion sobre los D.V.A. cuando ya no
podamos ayudarles en esta tarea. Tarea que debe de estar presente desde la
educacion sanitaria, pilar basico de la actividad de los profesionales de
Enfermeria de A.P. hasta los servicios que prestan mas cuidados en la

terminalidad como pueden ser los servicios de cuidados paliativos, entre otros.

En relacion a la responsabilidad que todo profesional Sanitario tiene en
su formacion y en el respeto del principio de autonomia de los pacientes,
podemos encontrar una referencia en el articulo 5 de la Ley de Ordenacion de
las Profesiones Sanitarias’® donde dice que es deber de los profesionales el

respeto a las decisiones de los pacientes:

“Los profesionales Sanitarios tienen el deber de respetar la
personalidad, dignidad e intimidad de las personas a su cuidado y deben
respetar la participacion de los mismos en la toma de decisiones que les
afecten. En todo caso, deben ofrecer una informacién suficiente y adecuada
para que aquéllos puedan ejercer su derecho al consentimiento sobre dichas

decisiones”.

También en la ley conocida como Ley de muerte digna, regulada en tres
comunidades auténomas: Andalucia®®, 2010. Aragén, 2011 y Navarra,
20117%, (a nivel nacional no se llegd a aprobar el texto). Se obliga a los
profesionales sanitarios implicados en el proceso a respetar la decision del
paciente, por lo que deberd comprobar en el registro Autonomico o el
Nacional si la persona tiene realizado el D.V.A. Supone ademés una
obligacion para los profesionales de Enfermeria conocer y dar a conocer la

posibilidad de realizar el documento.

A pesar de lo anterior, se sigue comprobando, en estudios mas recientes,
que los profesionales de Enfermeria no tienen suficientes conocimientos para

informar y formar en las V.A. pero la actitud que tienen ante estos documentos
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es de buena a muy buena, considerandolo de gran ayuda en la planificacion de
cuidados al final de la vida y como gran apoyo para los familiares puesto que
les ayuda a conocer lo que al paciente le hubiera gustado que se hiciese en un
caso concreto o similar. Ello aungue en muchas ocasiones se deba hacer una
interpretacion de lo que hubiera deseado el paciente, 0 su representante, en
caso que haya nombrado alguno, o con las personas que mejor conocian al
paciente, puesto que no podemos dejar constancia de lo que nos gustaria en

todas y cada una de las situaciones clinicas que se puedan plantear.

Tabla 8: Resultados de las respuestas del personal de enfermeria de Andalucia y del

Pais Vasco.
Pais Vasco Sig.
Preguntas cuestionario Andalucia
(Guipuzcoa) estadistica
n media n media
Conocimientos acerca de las 295 4,88 305 4,04 000
V.A.o0l.P.
Conveniente planificar y 298 8,36 305 | 9,03 000
escribir los deseos sanitarios
Instrumento_ atil para los 298 8,37 309 8,74 018
profesionales
Instrumento util para los 297 8,21 299 9,01 000

familiares

Representante facilita toma
de Decisiones a los 297 8,03 304 9,04 .000
profesionales

Recomendaria a sus

pacientes realizar el 298 7,86 302 8,34 .009
D.V.A/LP.
Le gustaria que sus
familiares hicieran el 298 8,16 300 8,60 .009
D.V.A/ILP.

Cumplimentaria su

D.V.A/LP. 298 8,33 302 8,90 001
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Pais Vasco Sig.
Preguntas cuestionario Andalucia
(Guipuzcoa) estadistica
Respetaria las _V.A./I.P. de 298 8,91 303 9,40 000
un paciente
HariaunaD-V.AJILP.el | 598 | 513 | 301 | 590 008
préximo afio

La media mas alta corresponde a la pregunta relacionada a si los
encuestados respetarian los deseos expresados por un paciente en el D.V.A.
obteniendo en la comunidad de Andalucia una media de 8,91 y en Guipuzcoa
una media de 9,40. Los profesionales de Enfermeria si respetarian los deseos
expresados por el paciente, lo que esta muy relacionado con las medias entre
las més altas , resultado de las preguntas relacionadas sobre si consideran un
instrumento Util para los familiares y para el profesional Sanitario. Estos tres
items, respetar los deseos expresados y utilidad del documento para familiares

y profesionales son los mas valorados.

Teniendo esto en cuenta, Ilama la atencion la media obtenida en relacion
a los conocimientos que tienen los profesionales de Enfermeria sobre el
D.V.A. siendo valorado con la media méas baja del resto de preguntas. En
Andalucia las preguntas relacionadas con los conocimientos sobre el D.V.A.
obtienen una media de 4,88 y en GuiplUzcoa también ha sido el area de
conocimientos la parte a la que corresponde la media més baja siendo de 4,04.
Pareceria que considerandolo como un instrumento muy Util tanto para
profesionales como para familiares y teniendo en cuenta que enfermeria es el
profesional que mas cerca esta y mas tiempo pasa con el enfermo y la familia,
deberia de tener mas conocimiento del documento, primero para informar a la
familia y al paciente de la posibilidad de poder dejar por escrito los deseos,

caso de que llegado el momento y si no se encuentra en situacion de poder
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expresarlos se pueda acceder al documento y asi conocer lo que la persona
habria deseado que se le aplicase 0 no, tratamientos y/o cuidados. Y segundo,

para poder ayudar a cumplimentar dicho documento.

En otro estudio méas reciente, mencionado anteriormente (me refiero al
proyecto fin de Master de Pilar Lauroba™, llevado a cabo en el Hospital
Universitario Servet de Zaragoza), podemos apreciar una gran similitud en los
resultados. En este estudio se utilizd el mismo cuestionario, por lo que me
parece interesante realizar una comparacion entre las medias obtenidas en las

respuestas a las preguntas.

En el siguiente cuadro presentaré los resultados de los estudios
realizados en Andalucia, Guiplzcoa y Zaragoza. Los tres estudios fueron
Ilevados a cabo con los profesionales de Enfermeria, pero cabe resaltar que en
los estudios de Andalucia y Zaragoza correspondian a profesionales de
unidades de hospitalizacion en distintas areas: medicina interna, cirugia, etc.
Mientras que en el estudio realizado en Guipuzcoa todos los profesionales de
enfermeria que tomaron parte en el estudio pertenecian a los servicios de
atencion primaria.

Tabla 9: Resultados de las respuestas de los profesionales de Enfermeria de
Guipuzcoa, Andalucia y Aragon en relacion al D.V.A.

] Pais Vasco ;
Andalucia o Aragon
) ) (Guipuzcoa)
Preguntas cuestionario *N=298 *N=95
*N=312
media media media
Conocimientos acerca de las
VA/LP. 4,88 4,04 4,20
Conveniente p_Ian_lflcar y escribir 8.36 9,03 8.63
los deseos sanitarios
Instrur_nento atil para los 8.37 8,74 8.16
profesionales
Instrumento util para los familiares 8,21 9,01 8,36
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i Pais Vasco ]
Andalucia o Aragon
. . (Guipuzcoa)
Preguntas cuestionario *N=298 *N=95
*N=312

El Representante facilita de la
toma de decisiones a los 8,03 9,04 6,75
profesionales

Recomendaria a sus pacientes

realizar el D.V..A/l.P. 7,86 8,34 7,68
Le gustaria que sus familiares

hicieran el D..VA./I.P. 8,16 8,60 8,42
Cumplimentaria su D.V.A./L.P. 8,33 8,90 8,51
Res_petarla las V.A./I.P. de un 8.01 9,40 9,27
paciente

HNarla una D.V.A.LIP. el préximo 5,13 5.90 5.05

ano

* Corresponde al nimero de profesionales de enfermeria que respondieron al cuestionario.

No hay mucha diferencia en la valoracion que los profesionales de
Enfermeria realizan en las tres comunidades. Teniendo en cuenta que la
formacion de enfermeria prepara profesionales de Enfermeria generalistas y
que su actividad profesional la realizan en distintas areas, las diferencias no

son importantes.

La valoracion mas alta coincide en las comunidades y corresponde a la
pregunta: ¢Usted respetaria los deseos expresados por un paciente en un
D.V.A?

Andalucia=8,91 Pais Vasco=9,40 Aragon= 9,27

La gran mayoria de los profesionales de Enfermeria respetarian los
deseos de los pacientes redactados en los D.V.A.

La puntuaciébn mas baja corresponde a la autoevaluacion de sus

conocimientos en relaciéon al D.V.A.:

Andalucia=4,88 Pais vasco=4,04 Aragon=4,20
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Se podria decir que los profesionales de Enfermeria no “aprueban”, en
lo relativo a los conocimientos sobre las V.A. En una escala de valoracién de

0 a 10, en ninguna de las comunidades estudiadas superan el 5.

En una de las preguntas los resultados que se obtienen en Andalucia y
Pais Vasco difieren bastante con los resultados de Aragon. Se refiere a las
preguntas en relacién a si el representante facilita la toma de decisiones a los

profesionales:

En Andalucia lo valoran como positivo con una media= 8,03. En el Pais
Vasco obtiene una puntuacion de m= 9,04 y en Aragon m= 6,75. No sé a qué
puede deberse, pero la diferencia es de tener muy en cuenta, aunque los
resultados del trabajo realizado en Aragon sugieren que pueda estar
relacionado con el papel del representante y el lugar donde el profesional de

Enfermeria lleva a cabo su actividad laboral.

En general, en nuestra profesion la actividad laboral se desarrolla en
diversas unidades clinicas, ya que la rotacion en distintas unidades por
contratos de sustitucion es muy elevada. Todos los profesionales de
Enfermeria una vez finalizada su diplomatura o graduado, tienen un perfil de
profesional generalista, por lo que puede estar durante un tiempo en una
unidad de neonatales, después en urgencias y pasar por medicina interna,
traumatologia o atencion primaria entre otros. A no ser que sean profesionales
con plaza fija y que lleven un tiempo considerable en la unidad clinica en la

cual se encuentran cuando han respondido al cuestionario.

El 3° Objetivo planteado en la tesis: “Conocer las dificultades que los
profesionales de enfermeria de atencion de primaria de Guiplzcoa, refieren
tener para informar y formar a la poblacion en la cumplimentacion de las
voluntades anticipadas”. Se puede realizar analizando lo que refieren los

encuestados en la pregunta abierta del cuestionario.
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¢Cree usted que necesita mas informacion sobre el D.V.A. y el proceso

de su tramitacion?

125 personas, un 48,98%, han respondido que si necesitan mas

informacién
8 personas, un 2,62%, consideran que no necesitan mas informacion.

La mitad de los profesionales de Enfermeria encuestadas no han
contestado a esta pregunta abierta, podria deberse a no pensar en ¢qué digo?,
¢Como lo refiero? Muchas veces cuando contestamos a las encuestas, primero
miramos la cantidad de preguntas, si éstas son sélo de marcar o si debo de
escribir algo. También es importante el momento que elegimos para contestar
la encuesta, (si es al finalizar nuestro trabajo, cuando estamos pensando en
salir, las compras pendientes antes de llegar a casa, si hemos quedado con

alguien y voy a llegar justo. etc.).

Si, en principio, ya cuesta responder una pregunta haciendo una marca,
en las que se deben realizar alguna pequefia redaccion, cuesta mas. Por todo
ello solo han contestado aproximadamente el 50% de las que han realizado la

encuesta.

Nueve personas dicen haber realizado el documento, lo que conlleva un
conocimiento de como se realiza, cuél es el contenido del documento, los

tramites legales que se deben seguir, las opciones de registro. etc.

Otra persona que tiene el D.V.A. realizado, refiere que necesitaria tener
mas conocimientos puesto que cuando lo realizo, se encontré con algunas

dificultades.

Haber tenido una experiencia personal o haber ayudado a otra persona,

familiar o allegado en la cumplimentacion del documento, supone tener un
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conocimiento mas profundo del mismo, puesto que hemos reflexionado, sobre
las indicaciones y los deseos que se desean expresar, como redactarlo para que
no haya problemas a la hora de interpretarlo. Pero aungue tengamos realizado
el documento, (alguna de ellas) refiere necesitar mayor formacién. Esto es
algo que ya ha sido comentado anteriormente, es decir, aunque sepamos como
hacerlo personalmente, no nos sentimos con suficientes conocimientos para

informar y sobre todo formar a otras personas en este tema.

Cualquier experiencia personal sirve mucho para reflexionar sobre los

problemas del proceso, las dificultades personales o administrativas vividas.

El hecho de no tener realizado el D.V.A. no quiere decir que se tengan
menos conocimientos al respecto, puede que incluso se haya podido

reflexionar sobre el tema con comparieros, amigos o familiares.

Quiero resaltar que para los profesionales de Enfermeria de A.P. dentro
de su actividad, uno de los principales pilares es la educacion sanitaria, por lo
que deberian estar acostumbrados a informar y formar a la poblacion sobre
temas sanitarios. En las consultas de enfermeria de A.P. se fomenta la vida
sana, los habitos que se deben modificar para restablecer la salud, se ayuda a
dejar el tabaco, a bajar de peso, se realiza seguimiento de las actividades
planteadas para la consecucion de los objetivos propuestos con el paciente, se

da formacion a cuidadores, etc.

Si estos profesionales, que ya realizan informacion y formacion en
muchos temas sanitarios, expresan necesitar mas conocimientos sobre las V.A.
para poder plantear a la comunidad en la que trabajan la posibilidad que todo
ciudadano tiene de realizar el D.V.A. se me plantea que la dificultad sobre

todo esta en el tema.
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Hablar de la muerte no es nada facil, incluso muchas personas rehlsan
hacerlo. Aunque tampoco es facil nos resulta mas sencillo a los profesionales
sanitarios hablar sobre sexualidad que sobre el final de vida. Incluso la
expresion ahora mencionada “final de vida”, parece mas suave que la palabra

“muerte”.

El personal de enfermeria que tiene realizado el documento, expresa lo

siguiente:

A\

Lo tengo hecho en el 2008. No necesito mas informacion.

Y

Lo tengo hecho hace 2 afios. Creo que se deberia de dar mas informacion a
nivel de poblacion y a profesionales

Esta hecho.

Realizado.

Tengo hecho.

YV V V VY

Lo tengo hace 3 afios. Seria interesante para mi conocer la forma y el
proceso de tramitacién, ya que para mi no fue muy féacil a la hora de
hacerlo.

» Lo tengo hecho.

» 10y 12: “esta hecho”

En relacion a la formacion que como profesionales demandan:

Algunos profesionales, el 34,1%, reconocen haber leido el documento y
conocen los lugares de acceso al documento, pero consideran que aunque lo
hayan leido, tienen muchas dudas y no se sienten formados como para ayudar

en su cumplimentacion.

Una de las profesionales, refiere que necesitarian formacion en ética, y
es que la formacion del D.V.A. debe de hacerse desde el prisma de la ética,
desde las estrategias para la deliberacion, ademés de como herramientas de
comunicacion. Si se imparte informacion tan solo del documento, esto

quedaria en un plano meramente administrativo, es decir, conocer los pasos a
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seguir, quién debe de firmar el documento, ante quién, testigos, la figura del

interlocutor, registro, etc.

Los D.V.A. no deben ser considerados como una lista de los
tratamientos o cuidados que desea que se le sean 0 no otorgados. Deberian de
considerarse como una herramienta que ayude en la comunicacion en relacién
a la vida y la muerte, en hablar de los miedos y los deseos de la persona que va
a realizar el documento. Y esto no se debe de hacer en una Unica consulta, sino
que el proceso comunicativo sobre la muerte y los cuidados que se desean 0
no recibir al final de la vida debe de ser considerado un proceso de relacion,
de confianza, donde el paciente comenta sus temores expresa sus valores y se
delibera acerca de lo que considera qué desea que se realice, si se encuentra en

una situacién en la que no pueda decidir por €l mismo.

En general, cuando los profesionales demandan mas informacion en
relacion al D.V.A. me parece que se refieren a la forma de realizarlo, a los
contenidos que deben figurar en el documento y al registro, es decir, quedaria
en una formacion de un documento administrativo. Y como dice Koldo
Martinez, “elaborar un D.V.A. sin una deliberacion entre el profesional

sanitario y el paciente dificilmente es mejor que no tener un D.V.A”.

Los profesionales Sanitarios tienen la responsabilidad profesional y
legal de cumplir el derecho que tiene toda persona de tomar parte activa en el
proceso del plan de cuidados, como dice Ifiaki Saralegui en su tesis “V.A. en
pacientes (EPOC)”?. “Las V.A. debemos de entenderlas como un instrumento
util para mejorar el didlogo, lo cual mejorara la relacion entre profesional
sanitario, paciente, familiares y allegados. Se trata de que la persona que
quiera realizar el D.V.A. pueda elegir entre las opciones que propone el

profesional sanitario .
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Otra profesional sugiere que se utilicen las sesiones que tienen lugar
semanalmente en su centro de salud. Se podrian planificar cada cierto tiempo
sesiones de formacidn en ética, en técnicas de comunicacion u otros aspectos

relacionados con las V.A.

Una de las respuestas sugiere la necesidad de formacion, porque cree
gue van a obligar a los profesionales sanitarios a ayudar a las personas en la

realizacion del documento.

Transcripcion de lo escrito:

v Si, intenté realizarlo en una ocasion pero no encontré ni dénde ni como.

\

Aungue la documentacion esta a nuestro alcance, una sesion sobre el tema
lo haria mas cercano y aclararia dudas.

Es necesario una mayor informacion sobre el proceso de tramitacion.

Solo sobre el envio.

Dentro de la consulta, contar con informacién escrita, estaria bien.

AR NEENEEN

Me gustaria que en una sesion (semanalmente tenemos reunion) un

profesional nos informara.

<

Si. Para empezar, tengo que leerlo y familiarizarme con él.

v' +Si, necesito mas informacién, y ademas tendria que ir unido a alguna
informacion/formacion ética.

v’ Siempre precisamos maxima informacion y formacion.

v Si. Para aumentar la comprension del mismo y disminuir las dudas que
puedan surgir.

v .Cuanto méas y mejor informacion méas facil tomar decisiones a la hora de
realizar el documento.

v Si, de hecho, he intentado informarme al respecto por interés propio y
debido a la cantidad de informacion no he conseguido aclararme de los
pasos a seguir para la realizacion del documento.

v’ Existe toda la informacion en Osabide (herramienta informatica, utilizada

en los servicios de atencion primaria).
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\

<\

Creo que es muy importante personalmente y una herramienta que
facilitaria mucho mi trabajo, por lo que veo totalmente necesaria mi
formacion al respecto.

Si, porque no he recibido ninguna formacion sobre este tema en mi trabajo.
Si. A decir verdad en Zabalbide hay informacion sobre VA pero hay que ir
a buscarla, quizés, cara a las consultas deberia de haber folletos
informativos para quien los solicite.

Si, tener mas informacidon para mi personalmente y poder ayudar a otros.

Si, creo que en general no hay mucha informacion, sobre todo como y
donde hay que tramitarlo.

Si, seria interesante que pudiéramos formarnos sobre el proceso por una
profesional que esté formada.

Si. Desearia una informacion clara y sencilla para poderla transmitir.

Si, escrita.

Deberiamos tener una sesion, esta la informacion accesible, pero no lo
tenemos presente.

Si, creo que seria aconsejable que una persona nos diera una sesion sobre el
tema en vez de tener que leer el documento. Me parece méas practico y
coémodo de esta manera.

Si. Tengo documentacion pero creo que nos falta formacién a nivel
multidisciplinar a todos, también a los pacientes y familiares.

Si. En horario laboral.

Me gustaria mas informacion sobre el tema, me parece relacionado con la
seguridad del paciente. Agur.

Sobre el proceso de tramitacion si, ya que tengo entendido que es un poco
complicado.

Seria demasiado, una charla sobre ambas cosas.

Si. Creo en un futuro serd un documento de cumplimentacion obligatoria.
Llegado el momento me informaré mas sobre el tema. Es algo que un
determinado momento lo lees, pero sin profundizar hasta que no ves la
necesidad.

Tenemos una aplicacién informatica de Comarca en la que figura toda la

informacion, documentos a rellenar, teléfonos, etc.
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En relacién a la formacion del paciente:

El primer paso seria informar del derecho que toda persona tiene a
participar en la toma de decisiones sanitarias, las cuales pueden estar
relacionadas con una actividad que se llevara a cabo en un periodo de tiempo
cercano o podria tomar decisiones para cuando por el motivo que fuera, no se
encontrase en situacion de poder decidir. La poblacién en general no esta
acostumbrada a tomar decisiones en el area sanitario por lo que tomar
decisiones para las situaciones que pueda que se presenten o no relacionadas

con ‘el final de vida” es dificil.

En estas primeras fases, el profesional casi se limitara a escuchar y
realizar alguna pregunta para aclarar dudas basicas. Es bueno no tomar
decisiones ni entrar en situaciones concretas en esta primera fase y dejar un
tiempo de reflexion para comentar en su circulo cercano la posibilidad de

realizar o no un D.V.A.

En la siguiente fase se aconseja que acuda con otra persona que sea de
su confianza, pensando en que pueda representar el papel de interlocutor. Se
comentaran las dudas que le hayan surgido, sus miedos, sus valores de vida y
hablaremos de la posibilidad de ir reflejando por escrito un D.V.A. para ello se
le explicaran los objetivos del documento, las ventajas y los problemas que
pueden surgir. Asimismo, se estableceran escenarios que planteen la toma de

decisiones sanitarias, de tratamientos y de cuidados.

En este proceso de comunicacion es bésica la utilizacion de un lenguaje
asequible para el paciente y la persona que lo acompafa. Es importante
subrayar que cualquier decision que se tome y se redacte en el documento

puede revocarse si por lo que sea se cambia de opinion.
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Hay que dejar muy claro que se accederd al documento en aquellos
casos que no se encuentre con capacidad para expresar sus deseos. Mientras
sea capaz, €l decidird en cada momento lo que desea que se realice durante su

proceso de convalecencia.

Como dice Inhaki Saralegui en su tesis, hay que asegurarse de que el
documento incluya escenarios potenciales que el paciente deba considerar,
incluyendo los tratamientos de soporte vital. Si la persona que va a redactar el
documento ya tiene una enfermedad, la conversacion debe enfocarse en
situaciones concretas y tratamientos especificos para su patologia. Por

ejemplo:

. Un paciente con miocardiopatia necesita considerar la reanimacion

cardiopulmonar y el papel de los servicios de medicina intensiva.

. Los pacientes con enfermedad renal cronica deben de considerar la

dialisis y el trasplante, con los riesgos y beneficios correspondientes.

Los pacientes con SIDA necesitan considerar las infecciones

oportunistas, la demencia y el fallo respiratorio

Aguellos que estan diagnosticados de enfermedad pulmonar
obstructiva cronica deben de considerar la ventilacién mecéanica y el ingreso

en un servicio de medicina intensiva, como opciones de tratamiento.

Encontraremos diversos documentos que nos pueden servir de guia al

plantear escenarios potenciales para la toma de decisiones.

Una de las personas que contestan en este apartado lo hace desde la
perspectiva profesional y también desde la perspectiva de paciente potencial.
Por lo que considera que necesita formacion al respecto tanto como

profesional como posible paciente.
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Transcripcion de lo escrito:

1. Se deberia de dar méas informacion al paciente desde el hospital y el
centro de salud.

2. tenemos muy poca informacion, necesito mas informacion como
profesional y como paciente

3. Creo que es muy importante personalmente y una herramienta que
facilitaria mucho mi trabajo, por lo que veo totalmente necesaria mi
formacion al respecto.

4, Si'y creo que es necesario dar mas informacion a la poblacion en general
sobre como registrarse

5. Si, creo que en general no hay mucha informacion, sobre todo como y

ddnde hay que tramitarlo

En relacion al abordaje del tema:

Actualmente hay muchas personas que no consiguen morir
adecuadamente (muerte medicalizada, en algunos casos con sufrimiento y en
ocasiones solos, sin ninguna compaifiia), por lo que debemos de seguir
debatiendo para poder ayudar a las personas a morir segun sus creencias y
valores de vida, como a ellos les hubiera gustado. Estaria bien que cada cual
organizara “su proceso de final de vida”, sin que la ideologia, religiones,
instituciones sanitarias o ideas socialmente aceptadas, pudieran imponer un

final de vida no acorde a sus valores y deseos.

En el apartado 3, en el punto 3.2.2, se sugieren unos pasos a seguir en la
introduccion y el desarrollo de la conversacion sobre las V.A. Esta
informacion la podemos encontrar en el libro de Pablo Simon Lorda titulado

¢Quién decidira por mi?%, Creo que puede ser de gran ayuda.

El Comité de ética asistencial del hospital universitario de San Sebastian

en una nota de prensa (diario vasco-21/03/2008), decia: es necesario

192



Discusion

reorientar los objetivos de la medicina actual, eminentemente curativos, hacia
otros que no vean la muerte como un fracaso de la medicina, fomentando la
formacion de sus profesionales en cuidados paliativos. Para ello, es
fundamental que el tipo de relacién clinica que se instaure facilite la
informacion y la comunicacion de los profesionales sanitarios con el enfermo
y su familia, entendiéndolo como parte del proceso asistencial durante su

enfermedad.

A lo largo de la tesis se viene insistiendo en que debemos tratar el tema
dentro de un proceso de comunicacion en el que no hace falta y no es
conveniente, en una misma consulta, dar absolutamente toda la informacion.
Si el tema de las V.A. lo vemos como otra actividad profesional sanitaria en la
gue debemos informar y formar al paciente, en los diversos contactos que
tengamos en las consultas iremos introduciendo el tema, comprobando lo que
el paciente ha entendido, indagando en sus miedos, preguntando y aclarando
sus dudas y reflexionando sobre sus valores de vida y lo que desearia se
realizase o no en el caso de que no fuese capaz de expresarlo. Estariamos
colaborando con el paciente en la toma de decisiones y no seria solo un

proceso administrativo de rellenar un documento.

Respetar el principio de autonomia no es solo acatar lo que el paciente
dice. Para que el paciente pueda decidir, el primer paso y uno de los mas
importantes, es que el paciente tenga toda la informacion sobre la cuestion a
tratar. Esta informacion debe tener en cuenta su nivel de comprension, el
idioma o lenguaje en el que habitualmente se expresa el paciente, si desea que
hablemos solo con él en la consulta o desea estar acompafiado por algun

familiar o amigo.

Se debe dejar un tiempo de reflexion sobre lo comentado y seguir

hablando en las sucesivas consultas que tengamos con el paciente.
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Toda persona tiene derecho a estar informada y como profesionales
Sanitarios es nuestro deber colaborar con el paciente en todo proceso que le

interese al enfermo.

La informacion que se debe transmitir formard parte del proceso de
dialogo, con una actitud de ayuda: de mas didlogo y de apoyo en todas las

dudas y preguntas que se le planteen.

No debemos de esperar a que la persona tenga una enfermedad

degenerativa o una enfermedad de pronostico grave e irreversible.

Desde la A.P. se tiene mayor contacto con la poblacion. Las actividades
profesionales iran encaminadas a la poblacién sana o enferma. La educacion
sanitaria a la poblacion es una actividad primordial de la A.P. y al igual que se
fomenta y se informa de las actividades para promocionar una vida saludable,
se deberia trabajar en la promocion de una muerte de acuerdo a sus valores de

vida, en consonancia a sus creencias.

Si los profesionales Sanitarios adquieren esta actividad de informacion
y formacién de las V.A. dentro de su labor profesional como otra actividad
mas, sera el equipo de salud quien decida las estrategias a seguir y la manera

de enfocarlo.

Transcripcion literal de lo que responden los profesionales de

enfermeria:

* Lo dificil es introducir el tema.

* No, lo dificil es cuando hacerlo.

» Si, sobre todo de cara al publico en general.

* Dentro de la consulta, contar con informacion escrita, estaria bien.

« La informacion siempre es importante. Recordarle también, si necesitaria mas
informacion.
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* Es posible que si, dado que considero que en ultima instancia si haces el documento y
al cabo de los afios cambian las situaciones, cambiara la resolucion.

Hay diversas situaciones que requieren mucha “delicadeza”, ya que el
D.V.A. puede considerarse un instrumento que esta relacionado con la muerte
o con el final de nuestra vida, tema muy delicado en todos los contextos. En
unos porque al encontrarse la persona enferma, hablar de ello puede ser
considerado como la toma de decisiones para una situacion mas cercana de lo
gue la persona percibe, y en otros, porque aungque no haya enfermedad grave,
el paciente pueda creer que le estamos ocultando algo, que no se le ha dicho

“toda” la verdad.

En nuestra actual sociedad tratar el tema de la muerte, esta considerado
algo relacionado con ‘“un mal agiiero”. No estd bien visto realizar ciertos
comentarios, “mejor hablar de cosas mas alegres, ya tenemos bastantes
preocupaciones”, puede ser uno de los muchos comentarios que podemos

gscuchar.

Como dice Albert Espinosa’®: Cuanto mas hablas con tus familiares y
amigos sobre tu propia muerte mas preparado esta todo el mundo. En su libro
realiza un simil entre escribir guiones y la vida, nos refiere la importancia de
un buen final, en todo guidn una parte muy importante es el final, por lo que
en la vida seria similar hay que darle un buen final, un final digno. Y ante la
dificultad al preguntar a la gente sobre como desea morir, nos aconseja
comenzar preguntando ¢Cudl es la muerte que te ha afectado méas? Esta unica

pregunta ayudara en el inicio del tema de la muerte.

Al hablar de “muerte digna” P. Simén Lorda et all, comentan’:” S6lo
tenemos una oportunidad, Unica. Por eso conviene prepararse para ello,
nosotros y nuestros seres queridos, también los profesionales que nos

acomparien”.
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Para eso hay que pensar en ello, hablar de ello. Nos cuesta, nos da
miedo o pudor, pero hacerlo no es morboso o masoquista. Es méas bien hacerse
mas consciente de lo limitado de nuestra historia, comprender que el libro de
nuestra biografia tuvo una primera pagina, y también tiene que tener una

ultima.

En el alpinismo de grandes cumbres, como en otros deportes de gran
riesgo, las personas que se dedican a esta actividad hablan mas sobre el tema
de la muerte. Profesionalmente, la muerte parece estar mas cercana, por el
riesgo que conlleva la actividad deportiva y por las decisiones que se deben
tomar en momentos muy dificiles, como son los rescates en grandes alturas. Y
como dicen ellos, se requiere de una gran capacidad mental, debido a que en
muchas ocasiones estdn solos y pasan muchas horas, incluso dias, “dando

vueltas a la cabeza”.

Cuando a gran altura acontece alguna desgracia hay que tomar
decisiones rapidas sobre subir a rescatar, para ello, hay que contar con
personas que estén en buenas condiciones fisicas y psiquicas, prevision
meteorologica aceptable, material de rescate... y esto se debe realizar
rapidamente, puesto que las horas que se pase a gran altura agravan el estado

de la persona que debe ser rescatada.

Otro tema es cuando alguien muere a gran altura, si se debe bajar el
cuerpo, o si hubiera deseado quedarse alla, lo cual nos lleva a otro tema que
esta ocurriendo y comienza abrir pequefios debates éticos. Sucede que, con el
paso de los afios, son muchas las personas que han fallecido en grandes alturas
y sus cuerpos congelados permanecen en el lugar, pero cuando aumentan las
temperaturas y se produce el deshielo, se pueden apreciar los cuerpos de los

fallecidos, al paso de una cordada.
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Pensar en esta posibilidad me ha llevado el documental de “Rescate de
Ifiaki de Olza en el Annapurna”’’. El hermano de Ifiaki dice sobre la muerte:
“En esta sociedad no estamos preparados para la muerte, la muerte rompe
nuestro confort, nuestra seguridad y es que la vida sin la muerte no tiene
sentido”. La madre de Inaki dice: “El riesgo esta en vivir, por supuesto que el
monte tiene riesgos y mas las ascensiones a los ocho miles, pero el riesgo esta

en vivir’.

En muchos deportes de alto riesgo, la muerte parece estar mas cercana,
las personas que se dedican a actividades que conllevan un gran riesgo para la
vida, ¢tienen mas presente la muerte? ;Hablan més acerca de la posibilidad de
morir y por ello, las personas que les rodean conocen sus deseos en caso de
producirse un acto fatidico que los pueda dejar en estado de terminalidad, o

incapacidad severa?

El dia 19 de noviembre de 2012, tuve la oportunidad de estar con losu
Bereciartua, alpinista de grandes cumbres, con ocasion de su proyeccion
titulada “Broad Peak 2010”. Le comenté mi tesis y mi reflexién sobre si los
alpinistas de grandes cumbres, por estar mas cercanos a los riesgos y a la
muerte, hablaban mas que el resto de las personas, sobre lo que les gustaria
hiciesen con ellos en el caso de morir en las grandes alturas o en el caso de
rescates que conllevan un gran riesgo para el resto de los componentes del
equipo de rescate. Y me dijo que casualmente ese dia despues de comer estuvo
hablando del tema con su compafiera, pero que no lo hacia con sus hijos (15 y
17 afnos), por no querer preocuparles. Me coment6é que no podia hablar si a
otros alpinistas les ocurria lo mismo, pero pensaba, que en ocasiones es
inevitable y mas cuando ha ocurrido algun accidente o alguna muerte en alta

montana.
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A nivel profesional, como enfermera que soy, he comentado con
comparieros la manera de dar a conocer el documento sin crear recelos con el
tema de la muerte. ;Como empezar a hablar del tema? Yo recuerdo cuando se
presentd el D.V.A. en la comunidad del Pais Vasco, donde se realizaron
camparias publicitarias y se organizaron charlas formativas en los colegios
profesionales y se repartieron tripticos informativos a la poblacion. Yo en mi
consulta de enfermeria del centro de salud dejaba dicha propaganda encima de
mi mesa de forma que el paciente y el acompafiante lo podian ver, y muchas

veces se fijaban en ellos, incluso me preguntaban si podian cogerlos.

Todo esto ayuda mucho a iniciar una conversacion al respecto,
hablabamos del documento y les ofrecia el triptico para que se lo llevasen a
casa, lo leyeran tranquilamente, lo comentaran en familia o en su circulo de
amistades y les decia que en la préxima consulta o cuando ellos considerasen
oportuno, podiamos comentar algo méas sobre el documento e incluso, les

ofrecia mi ayuda en la cumplimentacion del mismo.

A veces se requiere material de apoyo que ayude a iniciar una
conversacion sobre un tema que no resulta de facil acceso. Considero que cada
cierto tiempo volver a mandar folletos informativos a los centros sanitarios
ayudaria a que la gente tuviera mayor conocimiento al respecto y, a su vez,
esto crearia mayor sensibilizacidn entre los profesionales sanitarios para estar

mas y mejor informados y formados con el D.V.A.

Esto se debe de ir realizando a través de las consultas rutinarias con el

paciente, por parte del equipo sanitario.

En la encuesta realizada en Andalucia y Aragon, también se refleja la
demanda de los profesionales de enfermeria en relacién a la falta de formacion

para informar sobre el D.V.A. a la poblacion en general.
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Discusion

Hay una diferencia en relacion al perfil de los profesionales de
Enfermeria de las comunidades de Andalucia y Aragon con la comunidad del

Pais Vasco (Guipuzcoa).

En Andalucia los profesionales de Enfermeria que realizaron la encuesta
trabajaban en distintos servicios sanitarios, por el contrario todos los
profesionales de Enfermeria encuestados en Guipuzcoa, pertenecen al ambito
de la atencién primaria, pero esto no lo considero sesgo, porque todos los
profesionales de Enfermeria reciben una formacion para ser “profesionales de
Enfermeria generalistas”, es decir, terminada su formacion universitaria,
pueden trabajar en distintas unidades del sistema sanitario y de hecho es lo que
sucede en la realidad. Hoy estan trabajando en el servicio de pediatria, mafiana
en un servicio de reanimacion, la proxima semana en urgencias y/o en

domicilios.

Como podemos apreciar en los resultados de las encuestas, tanto en
Andalucia como en Guipuzcoa, enfermeria considera el D.V.A. de gran
utilidad tanto para los familiares como para los profesionales sanitarios. De
hecho, en Andalucia un 70% de los profesionales de Enfermeria aconsejaria a
sus pacientes realizar el Documento, y en Guiplzcoa lo aconsejaria el 80% del

personal de enfermeria.

Pero no informan acerca del documento porque consideran que les falta

formacion al respecto.

Es importante resaltar la demanda de formacién por parte del colectivo

de enfermeria encuestado.

Dicha formacion podria realizarse en distintos foros: en los Colegios
Profesionales de Enfermeria como formacion continuada, o incluso en los

lugares de trabajo, como parte de la educacion sanitaria que debe de impartir
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el profesional de Enfermeria a los pacientes y la poblacion en general, incluso
en muchas instituciones sanitarias habrd personal sanitario preparado para
poder realizar dicha formacion. Se podria realizar alguna sesion clinica e

invitar a alguien que pueda formar en relacion a los D.V.A.

Al hablar sobre la formacion de los profesionales Sanitarios ante las
V.A. se aconseja iniciar una reflexion sobre el tema de la muerte. Recuerdo
personalmente que cuando realicé un curso sobre “ayuda en los momentos
cercanos a la muerte”, me impresiono el docente cuando nos dijo que no
podemos ayudar a morir si antes no hemos reflexionado sobre nuestra muerte,
lo cual nos llamo la atencion a todos los presentes, puesto que no resulta facil
todo lo que rodea a la muerte. Profesionalmente estamos preparados para
hablar de la muerte en términos técnicos, de tratamientos, cuidados, casi
siempre referidos a otras personas, pero no tenemos habito de reflexionar

sobre nuestros deseos y sobre nuestra propia muerte.

Pero lo primero que debemos de hacer es una reflexion de cémo
entiendo yo el tema de la muerte. Muchos profesionales consideran algo
negativo, un fracaso la muerte de un paciente y es que todavia parece que se
forma a los profesionales para curar la enfermedad y no para ayudar a
sobrellevar la enfermedad, a intentar que el paciente acepte o conozca el
proceso de deterioro que puede acarrear mas de una enfermedad. Deberia de
considerarse la asistencia al paciente en el proceso de la muerte como otra

actividad de la asistencia sanitaria

Enfrentarse a la muerte supone un importante proceso de maduracion
para el cual se requiere de mucha reflexion, mucho debate, hablar mucho del
tema con otros profesionales y compartir vivencias y pensamientos. Aunque
esto no es nada facil seria bueno el comenzar la formacion sobre el D.V.A.

reflexionando sobre la muerte.
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Discusion

Para el inicio en la realizacion de informacion sobre las V.A. a los
pacientes en las consultas, se aconseja’®iniciar la actividad en personas
conocidas profesionalmente desde hace tiempo, con una relacion favorable y
de confianza. Priorizar en personas de riesgo clinico elevado. Pareceria mas

adecuado redactar V.A. en pacientes mayores de 50 afos.

Esto se propone como ideas para poder planificar dentro de las
consultas un tiempo “extra” y poder hablar del tema. Ya que el nimero de
consultas es elevado, no podremos realizar dicha informacién con todos los
pacientes que vengan a consulta. Se debera planificar como hacerlo, debe ser
todo el equipo de profesionales sanitarios el que tome parte y se deberd,
quizas, repartir entre el profesional de medicina y el de enfermeria de un
mismo grupo de pacientes a atender. Quién va a realizar la informacion y con

qué pacientes.

Por ejemplo, enfermeria puede conocer mejor a un determinado
paciente por llevar mas tiempo dedicado a su cuidado, porque atiende mas en
los domicilios, por lo que ademas de al paciente, conoce a la familia del
mismo. Esto debe de planificarse dentro del equipo sanitario como otra

actividad mas del mismo.

La conclusion esta directamente relacionada con la hipétesis del trabajo.
El profesional de Enfermeria no informa y no ayuda en la cumplimentacion
del D.V.A. porque considera que necesita mayor formacion en todo lo
relacionado con el documento, desde la introduccion al documento, es decir,
iniciar una conversacién con el objetivo de hablar del documento hasta la

cumplimentacion del mismo.
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8.1. Conclusiones

- Los profesionales de Enfermeria de atencidn primaria de Guiplzcoa,
valoran con puntuaciones bajas sus conocimientos sobre los D.V.A por lo que
desde las administraciones sanitarias y los Colegios Profesionales se pueden

disefiar estrategias que mejoren la formacién en este tema

- Las actitudes de los profesionales de Enfermeria, muestran un gran
respeto hacia las decisiones plasmadas en los documentos por lo que

aconsejarian a sus pacientes la realizacion de dichos documentos.

- Los conflictos éticos conocidos, por experiencia propia o a traves de
los medios de comunicacién, derivados de las diferentes interpretaciones
realizadas por los profesionales Sanitarios y los familiares en relacion a los
deseos del paciente, influyen en que los profesionales consideren muy positivo

el nombrar un representante.

- Cuando los pacientes tienen realizado el D.V.A las decisiones a tomar
por parte de los profesionales Sanitarios y de los familiares son menos
complicadas y ayudan a disminuir las tensiones que se generan entre los

familiares y los profesionales.

- Los profesionales Sanitarios, por su trabajo en muchas ocasiones viven
situaciones dificiles relacionadas con el final de la vida y consideran de gran
ayuda, tanto para ellos, como para los familiares de los pacientes que estos
hayan realizado el D.V.A. por lo que como potenciales pacientes realizarian su

documento y aconsejarian a sus familiares lo cumplimentaran.

- En nuestra sociedad contemporanea, hablar de la muerte no esta bien
visto e incluso para los profesionales Sanitarios no resulta facil plantear el

tema con sus pacientes. Por lo que poder disponer de guias de actuacién y de
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tripticos en las consultas, ayudaria a los profesionales para dar a conocer el
derecho que toda persona mayor de edad y capaz tiene de realizar el D.V.A en

el caso de que lo considere oportuno.
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9-LIMITACIONES DEL
ESTUDIO






9.1. Limitaciones

- Se debe tener en cuenta que la ley donde habla acerca de estos
documentos es del afio 2002. Podria ser que los profesionales que terminaron
sus estudios antes de ese afio no tuvieran formacion en relacién al D.V.A.
Seria interesante en posteriores estudios solicitar el afio de finalizacion de sus

estudios universitarios de enfermeria.

- En las profesiones sanitarias como en otras es muy importante la
experiencia, a través de la cual se adquieren conocimientos, habilidades y
actitudes, por lo que conocer los afios de trabajo profesional pudiera estar
relacionado con haber presenciado mas casos en los cuales se hayan planteado
conflictos en la toma de decisiones al final de la vida y por ello haya dado

mayor puntuacion en los items relacionados con las actitudes (items 4 a 12).

- En Guipuzcoa los profesionales de Enfermeria pertenecen al area de
atencion primaria, pero en los estudios realizados en Andalucia y Aragén los
profesionales que respondieron al cuestionario, trabajaban en unidades como
urgencias, medicina interna, UCl.etc. Para posteriores estudios, se podria
agrupar por unidades de trabajo y comprobar si hay variacion en las

respuestas.

- La participacion en la cumplimentacion del cuestionario ha sido de
forma voluntaria, no ha habido ningin muestreo. Los datos presentados
corresponden a las personas que contestaron el cuestionario. Aunque no se
conocen las respuestas de los que no tomaron parte en el estudio. Los
resultados pueden ser orientativos del parecer de estos profesionales en

relacion al D.V.A.

- Queriendo priorizar el anonimato, no se solicitaron datos en relacion a

la edad y el sexo, por ser considerados datos de caracter personal (comité
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investigacion ética de la UPV) y por considerar que siendo mayoritariamente
un colectivo profesional de mujeres, conocer el sexo no seria importante. Seria

interesante saber si esto es asi y tenerlo en cuenta en posteriores trabajos.
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10-PROPUESTAS DE
NUEVOS AMBITOS DE
ESTUDIO:







10.1. Propuestas ...

Desde la perspectiva del paciente:

- ldentificar los conocimientos de que dispone la poblacion acerca de las
voluntades anticipadas, distribuida por grupos de edad, distinguiendo
entre si padecen alguna patologia cronica o estan sanos y valorar la

incidencia de estos factores en la realizacion o no del D.V.A.

Desde la perspectiva de los profesionales sanitarios:

- En funcion del ambito de ejercicio profesional (atencion primaria,
servicio de cuidados intensivos, unidades de cuidados paliativos y
asistencia en la cronicidad, etc.), identificar la informacion, los
conocimientos, los valores y creencias y las actitudes de los
profesionales sanitarios respecto a las V.A. en funcion del afio de
finalizacion de estudios y si en su formacion académica adquirieron
informacion/formacion en cuanto a las V.A.

- Indagar sobre las situaciones clinicas que llevan a los profesionales
sanitarios, a consultar los registros de D.V.A. Si lo realizan en las
situaciones de incapacidad de los pacientes a la hora de decidir sobre
cuidados y tratamientos en torno al final de vida o en aquellos casos en
que el paciente no pueda comunicar sus peticiones, no siendo el caso

de un proceso final de vida.

Desde una perspectiva social:

- Analizar los valores y creencias respecto al proceso de la muerte de
poblaciones inmigrantes que conviven con nosotros pertenecientes a

diferentes culturas e identificar sus preferencias respecto a los
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cuidados que desean o no recibir segin sus creencias en el proceso
final de la vida.

Indagar si en el alpinismo de grandes cumbres, como en otros
deportes de gran riesgo, las personas que se dedican a esta actividad
hablan mas sobre el tema de la muerte. Profesionalmente, la muerte
parece estar mas cercana, por el riesgo que conlleva la actividad
deportiva y por las decisiones que se deben tomar en momentos muy
dificiles, como son los rescates en grandes alturas. Y como dicen ellos,
se requiere de una gran capacidad mental, debido a que en muchas
ocasiones estdn solos y pasan muchas horas, incluso dias, “dando

vueltas a la cabeza”.
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ANEXO-1-

Carta de solicitud de colaboracion a los coordinadores de los centros de salud de
Guipuzcoa, en bilingie, para la distribucion entre los profesionales de enfermeria y su

posterior reenvio.
Estimada ***:

Soy Maite Barandiaran Lasa, profesora de la Escuela Universitaria de Enfermeria de
San Sebastian (Universidad del Pais Vasco / Euskal Herriko Unibertsitatea). Estoy

realizando mi tesis doctoral en la Universidad Complutense de Madrid.

Para ello me he planteado realizar un estudio, provisionalmente titulado: Enfermeria
de Atencion Primaria de Guipuzcoa y Voluntades Anticipadas (VA). En dicho estudio
pretendo conocer el papel de la enfermera de Atencion Primaria en relacion al
conocimiento y uso que realiza del documento de VA. Para ello me he dirigido a las
Direcciones de Comarca, las cuales han autorizado la colaboracion de todas las enfermeras

de Atencion Primaria, contestando al cuestionario adjunto.

El motivo de esta carta es pedirte para distribuir este cuestionario a todas las
enfermeras de tu unidad, solicitando su colaboracion en este estudio y que posteriormente,
una vez completados los cuestionarios, me los reenvies en el sobre franqueado adjunto. Los
datos asi recopilados seran objeto de tratamiento estadistico sin ninguna mencién de su
origen, manteniendo el anonimato de las fuentes. El objeto del estudio es conocer el papel
de la enfermera de Atencidn Primaria en relacion al conocimiento y uso que realiza del

documento de VA, y su finalidad es puramente cientifica.

El cuestionario consta de 12 preguntas (empleara unos 5 minutos). Usted sélo tiene

gque marcar con una cruz su respuesta.

Con el conjunto de las aportaciones de las enfermeras de Atencidon Primaria y con
los datos cuantitativos, elaboraré un documento de conclusiones del que me comprometo a

hacerle llegar una copia.
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Me despido, agradeciendo de antemano su participacion. Si desea ponerse en
contacto conmigo puede hacerlo dirigiéndose a mi direccion de correo o llamando a los

nlmeros que a continuacion te muestro:
Escuela Universitaria de Enfermeria de San Sebastian.
Telf: 943-017351

E-mail: mariateresa.barandiaran@ehu.es.

Maite Barandiaran Lasa
*** agurgarria:

Maite Barandiaran Lasa naiz, Donostiako Unibertsitateko erizaintza
eskolako irakaslea (Universidad del Pais Vasco / Euskal Herriko Unibertsitatea). Madrilgo

Complutense unibertsitatean dihardut nire doktorego-tesia egiten.

Horretarako, ikerketa bat egitea pentsatu dut, honako behin-behineko izenburua
duena: Gipuzkoako lehen arretarako erizaintza eta aldez aurretiko bizi-borondateak.
Ikerketa honetan, arreta primarioko erizainen papera aztertu nahiko nuke, aldez aurretiko
bizi eskarien dokumentuari buruz duten jakituriaren eta honi ematen dioten erabilpenaren
arabera. Hau lortzeko, Eskualde-Zuzendaritzetara jo dut, lehen arretarako erizain guztiek
jarraian erantsitako dokumentua erantzun ziezadaten baimena lortzeko; eta hauek, baimen

hori eman didate.

Gutun honekin, zure unitatean diharduten erizain guztiei galdetegi hau helaraztea
eskatu nahi dizut, ikerketa honetan laguntzeko, eta gero, erantzundako galdetegi horiek
bidal diezazkidazula, frankeatutako gutunazal erantsian. Era honetara eskuratutako datuak
estatistikarako erabiliko dira, eta ez da datuon iturririk aipatuko, hauen anonimotasuna
gordez. lkerketa honen helburua, arreta primarioko erizainen papera aztertzea da, aldez
aurretiko bizi eskarien dokumentuari buruz duten jakituriaren eta honi ematen dioten

erabilpenaren arabera, eta helburu guztiz zientifikoa du.

Galdetegiak 12 galdera ditu, eta nahikoak dira bost minutu berau betetzeko,

erantzunak gurutze batez markatuz.
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Lehen arretarako erizainen erantzunekin eta datu kuantitatiboekin ondorioak bilduko
dituen txosten bat idatziko dut, eta zin dagit kopia bat helaraziko dizudala.

Aldez aurretik eskerrak emanez agurtzen natzaizu. Nirekin kontaktuan jarri nahi
izanez gero, honako helbide elektroniko edo telefono zenbakien bidez zuzen zintezke

nigana:
-Donostiako Unibertsitateko Erizain eskola:
Telf: 943-017351

E-mail: mariateresa.barandiaran@ehu.es.

Maite Barandiaran Lasa
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ANEXO-2-

Encuesta enviada a los profesionales de Enfermeria de atencién primaria de

Guipuzcoa.

ENCUESTA A PROFESIONALES SANITARIOS SOBRE CONOCIMIENTOS Y
ACTITUDES ACERCA DEL DOCUMENTO DE VOLUNTADES VITALES
ANTICIPADAS (D.V.A) O TESTAMENTOS VITALES

MUY IMPORTANTE!!!

Los datos aqui recopilados seran objeto de tratamiento estadistico sin ninguna
mencion de su origen, manteniendo el anonimato de las fuentes. El objeto del estudio es
conocer el papel de la enfermera de Atencidn Primaria en relacion al conocimiento y uso
que realiza del documento de VA, y su finalidad es puramente cientifica. Si desea aclarar
cualquier duda puede ponerse en contacto con la responsable de este estudio dirigiéndose a
la direccion de correo mariateresa.barandiaran@ehu.es o al teléfono 943-017351.

POR FAVOR, RELLENE ESTOS DATOS

A continuacion le presentamos 12 preguntas. Usted s6lo tiene que marcar con una

Cruz su respuesta.

1. ¢Qué puntuacion le daria a sus conocimientos sobre el Documento Voluntades

Anticipadas?
Muymala0123456 78910 Excelente
2. ¢Las Voluntades Anticipadas en el Pais VVasco estan reguladas por la ley?
Si no no sabe
3. ¢Ha leido usted el documento de Voluntades Anticipadas del Pais vasco?
Si no

4. (Cree conveniente que los ciudadanos planifiqguen sus deseos sanitarios

dejandolos escritos en la declaracion del Documento de Voluntades Anticipadas?
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Nada conveniente 0123456 7 8 9 10 Muy conveniente

5. ¢Cree que la Declaracion del Documento de Voluntades Anticipadas es un
instrumento Util para los profesionales sanitarios a la hora de tomar decisiones sobre un

paciente?
Nada util0123456 789 10 Muy util
6. ¢ Y para los familiares del paciente?
Nada util0123456 789 10 Muy util

7. ¢Cree que si el paciente nombra un representante en el documento de Voluntades
Anticipadas, facilitaria la toma de decisiones a los profesionales sanitarios en aquellas

situaciones en las que el paciente no pudiera expresarse por si mismo?
Nada0123456789 10 Mucho

8. ¢Usted como profesional, recomendaria a sus pacientes que hicieran el

documento de Voluntades Anticipadas?
Nunca012345678910 Siempre

9. Aunque es decision de sus familiares, ¢a usted le gustaria que ellos tuvieran hecha

el documento de Voluntades Anticipadas?
No me gustarianada0123456 789 10 Me gustaria mucho

10. Usted personalmente, como potencial paciente, ;,cumplimentaria el documento

de Voluntades Anticipadas?
Nada probable 0123456789 10 Muy probable

11. Usted respetaria los deseos expresados por un paciente en una declaracion en el
documento de Voluntades Anticipadas?

Nunca0123456789 10 Siempre

12. ;Cree probable que haga usted su propio documento de Voluntades Anticipadas

en el préximo afo?
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Nada probable 0123456789 10 Muy probable

Si lo desea, puede también responder a la siguiente pregunta, indicando los detalles

gue considere oportunos.

¢Cree usted que necesita mas formacion sobre el documento de VA y el proceso de

su tramitacién?

Muchas gracias por su colaboracion.
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