UNB

Universitat Autonoma de Barcelona

TESTAMENTO VITAL/ VOLUNTADES ANTICIPADAS:
INFORMACION, DIFUSION Y APLICACION POR PARTE DE LOS PROFESIONALES
SANITARIOS DEL AMBITO HOSPITALARIO DEL BARCELONES

ROSA MARI ESCOLA PELLICER

ADVERTIMENT. L’accés als continguts d’aquesta tesi queda condicionat a I'acceptacié de les condicions d’Us
establertes per la seglent lliceéncia Creative Commons: @ M) http://cat.creativecommons.org/?page_id=184

ADVERTENCIA. El acceso a los contenidos de esta tesis queda condicionado a la aceptacion de las condiciones de uso
establecidas por la siguiente licencia Creative Commons: @@@@ http://es.creativecommons.org/blog/licencias/

WARNING. The access to the contents of this doctoral thesis it is limited to the acceptance of the use conditions set

by the following Creative Commons license: @@@@ https://creativecommons.org/licenses/?lang=en




UNRB

Universitat Autonoma
de Barcelona

Departament de Pediatria, d’Obstetricia i Ginecologia,

i Medicina Preventiva i Salut Publica

TESIS DOCTORAL

TESTAMENTO VITAL/ VOLUNTADES ANTICIPADAS:
INFORMACION, DIFUSION Y APLICACION POR PARTE
DE LOS PROFESIONALES SANITARIOS DEL AMBITO
HOSPITALARIO DEL BARCELONES

Doctoranda: ROSA MARI ESCOLA PELLICER

Directoras: Dra. M@ Montserrat Martin Baranera
Universidad Autonoma de Barcelona (UAB)
Dra. M@ |sabel Marijuan Angulo

Universidad del Pais Vasco (UPV/EHU)






UNIVERSITAT AUTONOMA DE BARCELONA

Departament de Pediatria, d'Obstetricia i Ginecologia,
i Medicina Preventiva i Salut Puablica

Programa de Doctorat en Metodologia de la
Recerca Biomeédica i Salut Pablica

TESIS DOCTORAL

TESTAMENTO VITAL/ VOLUNTADES ANTICIPADAS: INFORMACION,
DIFUSION Y APLICACION POR PARTE DE LOS PROFESIONALES
SANITARIOS DEL AMBITO HOSPITALARIO DEL BARCELONES

Memoria presentada por Rosa Mari Escola Pellicer

(o
, :
& ety (02

Las directoras de la tesis

MU

Dra. M* Montserrat Martin Baranera Dra Isabel Marijuan Angulo
Profesora asociada Profesora agregada de Bioética
Departamento de Pediatria, de Facultad de Medicina y Odontologia

Obstetricia y Ginecologia, y Medicina Universidad del Pais Vasco (UPV/EHU)
Preventiva y Salut Publica, UAB

Septiembre de 2019






DEDICATORIA

A mi marido Manuel In memoriam,

motor de mi vida.









“Our lives begin to end the day we become silent about things that matter.”

Martin Luther King

“No somos seres humanos viviendo una Experiencia Espiritual sino seres

espirituales viviendo una Experiencia Humana.’

Pierre Teilhard de Chardin



Agradecimientos

Quiero manifestar mi profunda admiracion y agradecimiento al Padre Francesc
Abel, la primera persona que me hablé y me introdujo en el fascinante mundo

de la Bioética.

También un reconocimiento muy especial hacia la Dra. Maria Casado por

entusiasmarme constantemente en el aprendizaje de la Bioética.

Mi mayor agradecimiento a mi directora de tesis, la Dra. M Montserrat Martin
por su grandisima dedicacién, soporte y animos a lo largo de estos afios de
investigacion y como guia en la elaboracion de esta tesis.

A la Dra. M2 Isabel Marijuan por aceptar la codireccion de este trabajo, por su
generosidad al apoyar este proyecto, sus valiosas aportaciones, su inestimable

ayuda y animos en momentos dificiles.

Siempre agradeceré con gran carifio a mis sobrinos, los doctores Mari Reme y
Francisco José, por su incondicional paciencia, animos y horas dedicadas en
esta investigacion. Sinceramente su ayuda ha sido inestimable. En cada pagina

esta vuestra huella.

He de agradecer al Dr. Jordi Marcillas haberme brindado la oportunidad de

hablar por primera vez sobre el Testamento Vital, desde las ondas radiofénicas.

Mi reconocimiento y gratitud hacia la Dra. Lidia Buisan y el Dr. Albert Royes,

por su desinteresada y gran ayuda que siempre me han prestado.

Agradezco profundamente a todas las personas e instituciones que han hecho
posible este trabajo. Especialmente mi reconocimiento y gratitud hacia las
personas de los diferentes hospitales que me han ayudado, haciéndose cargo
como responsables de la entrega y la recogida de las encuestas dirigidas a los
profesionales de la salud. Con toda seguridad sin el soporte de todos ellos y

ellas no habria sido posible realizar esta tesis.



Admiro la profesionalidad de todos ellos: de Marta Torrent, Sonia Bedmar, Dr.
Javier Sobrino, Albert Monterde, Sandra Arco, Alicia Gutiérrez, Dra. Ana
Lozano, Rosa Batet, Mar Marti, Eva Coloma, Dra. Silvia Mateu, Bea Rodrigo,
Elisabeth Barbero, Josep Pujol, Pedro Soler, Dra. Ana Zapatero, Dr. Felipe
Solsona, Dr. Manuel Santifia, Dra. Susanna Gelabert, Dr. Artur Conesa, Sergio
Alonso, Dra. Irene Jiménez, Dra. Cristina Casanovas, Susana Calvillo, Dr. Joan

Bertran, M2 Jesus Febre.

Con mucho carifio, gracias especiales a mi hijo Sebastia, familia, amigos, sobre
todo a Isabel, Xus, Loli, Fina, Pepi, Espe, Bea, Raquel, Agustina, Angela, Mari
Carmen, Nieves, Rosa, Dr. Alonso, Dr. Company, Roser, por la gran paciencia
y cariio que han tenido conmigo al escucharme con atencién todas las
vicisitudes por las que yo iba pasando, durante estos afios, y alegrandose por

las soluciones que iba encontrando. Tenéis mi gratitud para siempre.

Quiero hacer una mencion especial, para mis queridos amigos Paloma y Juan
de Vitoria, ellos fueron decisivos en la idea de embarcarme en esta

apasionante vivencia. Sinceramente gracias.

A TODOS MUCHAS GRACIAS



Tabla de contenido

Tabla de CONENIAO.........oooiiiiiiii e

1 RESUMEN oottt e e e et e e e e e e e eeenans

2 INTRODUGCCION ....oiiiiiiiiieiiiisieieiee ettt
2.1 Contextualizacion del ProyeCto ..........occcuuviiieiiieeeiiiiiieeeeee e 25
2.2 TESTAMENTO VITAL/ VOLUNTADES ANTICIPADAS ......ccoovvvvnnnnn. 26
221 . APROXIMACION TEORICA .....ceitiiiriiieiininieieenesieieneeneseeienens 26
2.2.1.1 (Qué es el Testamento Vital/ Voluntades Anticipadas? ........ 26
2.2.1.2 . Objetivos del Testamento Vital/ Voluntades Anticipadas ..... 34
2.2.1.3 . Excepciones de las Voluntades Anticipadas........................ 38

2.2.1.3.1 El Testamento Vital/Voluntades Anticipadas en pacientes

CON tEraPia INTENSIVA ... .uvviiiiiiiiiiiiiiiiiiii bbb 44

2.2.1.3.2 El Testamento Vital/Voluntades Anticipadas en pacientes

(o] gt ] (o [{od o LSRR PUPRRRRR 49

2.2.1.3.3 El Testamento Vital/Voluntades Anticipadas en pacientes

con alteraciones funcionales y cognitivas............ccccoeeeeeeeeiieiiiciieeeeen, 50

2.2.1.4 . Legislacion sobre Testamento/ Voluntades Anticipadas.

MAICO NOIMALIVO ... e 58

2.2.1.5 .ELABORACION DEL TESTAMENTO VITAL/NVOLUNTADES
ANTICIPADAS ...t 67

2.2.1.6 .VALIDACION DEL TESTAMENTO VITAL/VOLUNTADES

ANTICIPADAS ...ttt 74
2.2.1.6.1 ANE NOAO....uuuiieieeiiiieiiiie e 74
2.2.1.6.2 ANtE treS teSUQOS ... cciiiriiiieeeeiii e 74

2.2.1.6.3 Ante el funcionario encargado del Registro de Voluntades

N ] (o o = Vo = 1 75

11



2.2.1.7 .MODELOS DE TESTAMENTO VITAL/VOLUNTADES
ANTICIPADAS ... e eennns 77

2.2.1.8 .REGISTROS DE TESTAMENTO VITAL/VOLUNTADES
ANTICIPADAS ... 79

2.2.1.9 .REVOCACION DEL TESTAMENTO VITAL/VOLUNTADES

ANTICIPADAS .. eaaans 82

2.2.2 . ESTADO DE LA CUESTION ...coooviiiieeceecie e 83
2.2.2.1 . ASPECLOS JUNAICOS ... .ueeviiiiiiiee et 83
2.2.2.2 . ASPECtOS (DI0)ELICOS .....uuveiiiiieeiiiiiiiiiiieee e 90
2.2.2.3 . ASPECIOS SOCIAIES .......uvuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeees 101
2.2.2.4  .Aspectos filosofico-antropolOgiCos ..........cceveeeeriiiiiiiiieeeeennn. 104

3 HIPOTESIS Y OBJIETIVOS ..ottt
3.1 Hipotesis del eStudio............uvuiiiiieiiiieicee e 112
3.2 . ODbjetivo PrinCipal ...........oouuuiiiiie e 112
3.3 . ODbjetivos eSPECITICOS .......cuuuiiiiiie e e 113
4 METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION .....oooviieieceeeeeeeeeeeeee e
4.1 DiSef0o del @STUTIO .....ceiiiiiiiiiiiiiie e 114
4.2 AMDIto del @StUAIO .........ccveeveeiieiieeeetiieeeee et 114

4.3 Elaboracion del cuestionario dirigido a los profesionales sanitarios .. 114

V0C T A V-1 [ o (.40 [ o0 1 (=] | o [o 1 114
4.3.2 - Prueba Piloto ...........uuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii 115
4.3.3 Encuesta definitiVa............uuuiiiiiieiiieiiies e 115
4.4 . Desarrollo del @StUAIO .......veeieeiiiieicce e 123
4.4.1 . Calculo del tamafio de la muestra ...........cccceevevveviiiiiiie e, 123
4.4.2 SelecCiOn de l0S CENIOS ... ...iiii e e e e 123
4.4.3 Seleccién de los profesionales en cada centro........................... 124
4.4.4  Presentacion de las encuestas a los hospitales ............ccccvvvnee. 125

12



445 .Consideraciones éticas del estudio .......cooeovevieeiiiiiiiiiiiiiee, 126

4.46 Recogiday revisiOn de 1as enCuestas........ccccccovvriuriiiiieieeeennnnne 126
4.4.7 . AndlisiS de 10S datOS .........uuuuuururiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii . 127

5  RESULTADOS . ...t e e e e e e e e e e e e e ean e e eaaaees
5.1 DeSCripCiON geNEral........cccuuuiiiiiiiieaaiiiiiie et 128
5.1.1 Caracteristicas sociodemografiCas..........cccceeeeeereriviiiiieeeeeeennnnns 129

5.1.2 Informacion sobre el testamento vital en la experiencia profesional

AE 10S ENCUESTAAOS ... e 135

5.1.3 Difusion del testamento vital en la experiencia profesional de los

L] (o B (SE] = Lo [0 1T 143

5.1.4  Aplicacion del testamento vital en la experiencia profesional de los
(ST (o U ST 7= o [0 1P 149

5.1.5 Opinién personal sobre el testamento vital...............cccooeeeeeeinnns 158

5.1.6  Breve resumen de las principales obtenidas en los distintos

=T 0= 1 =T [0 TR 187

5.2 . Analisis de la informacion segun las caracteristicas sociodemogréficas

AE 10S BNCUEBSTATOS .. e e e e 189

5.3 . Analisis de la difusion segun las caracteristicas sociodemogréaficas de
[0S ENCUESTATOS .....cceeeeeeeeiiiie et e e e e e e e e et e e e e e e e e eeeanes 199

5.4 Analisis de la aplicacion segun las caracteristicas sociodemograficas de

[0S ENCUBSLAUOS ... e e 204

5.5 . Analisis de la opinion segun las caracteristicas sociodemograficas de

[0S ENCUESTATOS ......ccoeeieeeiieiii et e et e e e e e e e e e e e e e e e e e eeeeanes 211
B DISCUSION ...oiiiiiciiieiee ettt sttt ss ettt s et ne e ene e
6.1 Limitaciones del eStUiO..........covveeeeiiiiiiiiiiiie e 228
6.2 Caracteristicas sociodemogréficas y Testamento Vital...................... 230

6.3 Informacion sobre el Testamento Vital en la experiencia profesional de
[0S ENCUBSTATOS ......coiiieiiiiiiii e e e e e e e e e e e eeeeees 231

13



6.4 Difusion del Testamento Vital en la experiencia profesional de los
(ST (oW TCTS] 7= Vo [0 1 PPN 234

6.5 Aplicacion del Testamento Vital en la experiencia profesional de los

L (o8 (1) = Lo [0 1 TR 238

6.6 Opinion Personal sobre el Testamento Vital en la experiencia

profesional de 10S eNCUESLAdOS............ccevviiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeee e 242
6.7 Interpretacion e impliCACIONES ..........occuuiiiiiiiiee e 248

T CONCLUSIONES ... o e e et e e e e e ea e e eaaeees
8 BIBLIOGRAFIA ...ttt
CANE X O S L

9.1 Anexo 1. Carta de presentacion del proyecto a los hospitales

PAMICIPANTES ....eei e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e b e e e eeeeeeeanes 269

9.2 . Anexo 2. Carta de apoyo del Observatorio de Bioética y Derecho de la

Universidad de BarCelONa ........coueeeee e 271

9.3 . Anexo 3. Informes favorables de los Comités Eticos de Investigacion
(O [T [ [oF= ISP PPTTPRR 273

14



INDICE DE TABLAS

Tabla 1. Cuestionario aplicado en el estudio. ...........cccooeeeeiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeas 116
Tabla 2. Listado de centros participantes por orden del n°® de encuestas
FESPONTITAS. ...t 128
Tabla 3. Respuestas a la pregunta ¢, Categoria profesional? sobre el total de
SUJELOS QUE CONEESTAN ...oeevvviiiii i e e e eeeeeeeeiici e e e e e e e e e et e e e e e e e e e e eaaann e e e e eeeeeeennes 131
Tabla 4. Edad y sexo de los encuestados en funcion de la categoria

PPOTESIONAL. ... 132
Tabla 5. Afios de experiencia globalmente y segun la categoria profesional. 134
Tabla 6. Respuestas a la pregunta Si la pregunta 14 se contesta Sl ¢ Cuales?
sobre el total de sujetos que CONteSIAN ..........cccovvviiiiiiiiiie e, 144
Tabla 7. Respuestas a la pregunta ¢, De qué manera circula dicha informacion
entre los profesionales de su centro? sobre el total de sujetos que contestan

Tabla 8. Respuestas a la pregunta ¢,Por qué considera Vd. que ese flujo de
informacion es deficiente? sobre el total de sujetos que contestan................ 148
Tabla 9. Respuestas a la pregunta ¢, Cual ha sido su grado de implicacion?
sobre el total de sujetos que CoNteStaAN ...........ccoovvviiiiiiiie e, 150
Tabla 10. Respuestas a la pregunta ¢,Por qué cauce ha conocido la voluntad
del paciente? sobre el total de sujetos que contestan...........ccccvvveeiieeeeeeeennnns 152
Tabla 11. Respuestas a la pregunta ¢ Cual seria para Vd. el limite para
mantener a una persona con vida? sobre el total de sujetos que contestan.. 153
Tabla 12. Comparacién de las respuestas a la pregunta 8 en funcion de las
distintas variables cualitativas. ...............uuiiiiiiiiiiiieici e 189
Tabla 13. Comparacion de las respuestas a la pregunta 8 en funcion de las
distintas variables cuantitativas. ...............eiiiiiiiiiiiiii e 190
Tabla 14. Comparacién de las respuestas a la pregunta 9 en funcion de las
distintas variables cualitativas. ...............uueiiiiiiiiiiiice e 191
Tabla 15. Comparacion de las respuestas a la pregunta 9 en funcion de las
distintas variables cuantitativas. ...............ciiiieieiiiiieici e 193
Tabla 16. Comparacién de las respuestas a la pregunta 11 en funcion de las

distintas variables CUAlItAtIVAS. .......ve e 195

15



Tabla 17. Comparacion de las respuestas a la pregunta 11 en funcion de las
distintas variables cuantitativas. ...............eiiiiiiiiiiiiii e 196
Tabla 18. Comparacion de las respuestas a la pregunta 12 en funcion de las
distintas variables cualitativas. ... 197
Tabla 19. Comparacion de las respuestas a la pregunta 12 en funcion de las
distintas variables cuantitativas. ...............eiiiii i 198
Tabla 20. Comparacién de las respuestas a la pregunta 14 en funcion de las
distintas variables cualitativas. ... 199
Tabla 21. Comparacién de las respuestas a la pregunta 14 en funcion de las
distintas variables cuantitativas. ..............ueiiiiiieiiieiiii e 200
Tabla 22. Comparacién de las respuestas a la pregunta 15 en funcion de las
distintas variables cualitativas. ... 201
Tabla 23. Comparacién de las respuestas a la pregunta 15 en funcion de las
distintas variables cuantitativas. ...............uiiiiiiiiiiiiiii e 203
Tabla 24. Comparacién de las respuestas a la pregunta 18 en funcion de las
distintas variables cualitativas. ... 204
Tabla 25. Comparacién de las respuestas a la pregunta 18 en funcion de las
distintas variables cuantitativas. ...............eiiiiiiiiiiieeici e 206
Tabla 26. Comparacién de las respuestas a la pregunta 20 en funcion de las
distintas variables cualitativas. ... 207
Tabla 27. Comparacién de las respuestas a la pregunta 20 en funcion de las
distintas variables cuantitativas. ...............eciiiiieiiieieeiie e 208
Tabla 28. Comparacién de las respuestas a la pregunta 21 en funcion de las
distintas variables cualitativas. ............couuuuiiiiiiiii e 209
Tabla 29. Comparacién de las respuestas a la pregunta 21 en funcion de las
distintas variables cuantitativas. ................ceiiie i 210
Tabla 30. Comparacion de las respuestas a la pregunta 22 en funcion de las
distintas variables cualitativas. ............couuuuiiiiiiiii e 212
Tabla 31. Comparacién de las respuestas a la pregunta 22 en funcion de las
distintas variables cuantitativas. ................ceiiie i 213
Tabla 32. Comparacion de las respuestas a la pregunta 23 en funcion de las
distintas variables cualitativas. ............ccuuuuiiiiiiiiiii e 214

16



Tabla 33. Comparacion de las respuestas a la pregunta 23 en funcion de las
distintas variables cuantitativas. ..............ueiiiiiiiiiiiiiii e 215
Tabla 34. Comparacion de las respuestas a la pregunta 25 en funcion de las
distintas variables cualitativas. ... 216
Tabla 35. Comparacion de las respuestas a la pregunta 25 en funcion de las
distintas variables cuantitativas. ...............eiiiii i 217
Tabla 36. Comparacion de las respuestas a la pregunta 26 en funcion de las
distintas variables cualitativas. ... 218
Tabla 37. Comparacién de las respuestas a la pregunta 26 en funcion de las
distintas variables cuantitativas. ..............ueiiiiiieiiieiiii e 219
Tabla 38. Comparacién de las respuestas a la pregunta 27 en funcion de las
distintas variables cualitativas. ... 220
Tabla 39. Comparacién de las respuestas a la pregunta 27 en funcion de las
distintas variables cuantitativVas ..............uuuiiiiiiiiieieiiiie e 221
Tabla 40. Comparacion de las respuestas a la pregunta 27.7 en funcion de las
distintas variables cualitativas. ... 222
Tabla 41. Comparacién de las respuestas a la pregunta 27.7 en funcion de las
distintas variables cuantitativas ...............ueiiiieiiiiiieicee e 223
Tabla 42. Comparacion de las respuestas a la pregunta 27.8 en funcion de las
distintas variables cualitativas. ... 224
Tabla 43. Comparacién de las respuestas a la pregunta 27.8 en funcion de las
distintas variables cuantitativas. ...............eciiiiieiiieieeiie e 225
Tabla 44. Comparacién de las respuestas a la pregunta 28 en funcion de las
distintas variables cualitativas. ............couuuuiiiiiiiii e 226
Tabla 45. Comparacién de las respuestas a la pregunta 28 en funcion de las

distintas variables CUANTTALIVAS. .....c.oeeeie e e e e 227

17



INDICE DE FIGURAS

Figura 1 Edad de los sujetos que contestan al cuestionario. ......................... 129
Figura 2. Numero de hijos de los profesionales que contestan. ..................... 130
Figura 3. Afos de ejercicio profesional de los participantes............ccccevvvvennn. 133

Figura 4 Respuestas a la pregunta ¢ Tiene alguna creencia religiosa? sobre el
total de SujetoS qUE CONESTAN.........eviiiiiiiiiieiiieeeeeeeeeeee e 135
Figura 5 Respuestas a la pregunta ¢ Sus pacientes o los familiares le preguntan
sobre el Testamento Vital? sobre el total de sujetos que contestan............... 136
Figura 6 Respuestas a la pregunta ¢,como se les facilita la informacién sobre el
Testamento Vital? sobre el total de sujetos que contestan ...........cccccceeeveeeeen. 137
Figura 7. Respuestas a la pregunta ¢, Qué tipo de informacion le da Vd. a quién
lo solicite? sobre el total de sujetos que contestan ..........ccccoeeeeevvvviiiiiiieeeeennn. 138
Figura 8. Respuestas a la pregunta A aquellos de sus pacientes o familiares
gue no le preguntan, ¢les da Vd. a conocer la existencia del T.V.? sobre el total
de SUJEtOS QUE CONLESTAN ......coeeeieeeeeee e 139
Figura 9. Respuestas a la pregunta ¢ En qué se basa Vd. para dar a conocer la
informacion si no se la piden? sobre el total de sujetos que contestan.......... 140
Figura 10. Respuestas a la pregunta En caso de no dar informacién sobre el
Testamento Vital, ¢ Por qué? sobre el total de sujetos que contestan............ 141
Figura 11. Respuestas a la pregunta ¢ Tiene algun mecanismo de difusion del

Testamento Vital dentro del hospital? sobre el total de sujetos que contestan

Figura 12. Respuestas a la pregunta ¢, Vd. cree que la informacion sobre el
Testamento Vital circula de una forma fluida entre los profesionales sanitarios
del centro? sobre el total de sujetos que contestan ...........cccccoeeeeeviiiieeeiinnnnnn. 145
Figura 13. Respuestas a la pregunta ¢ En alguna ocasion ha participado en la
aplicacion del Testamento Vital? sobre el total de sujetos que contestan...... 149
Figura 14. Respuestas a la pregunta ¢ Cree Vd. que el Testamento Vital, en su
mision de proteger la autonomia del paciente, perjudica la relacion médico-

paciente-personal sanitario? sobre el total de sujetos que contestan ............ 154

18



Figura 15. Respuestas a la pregunta ¢ Ha tenido algun conflicto de indole
juridica o profesional a resultas de la aplicacion de un Testamento Vital? sobre
el total de SujetoS qUE CONLESTAN ...........uuvviiiiie e e e e e 156
Figura 16. Respuestas a la pregunta ¢ De qué tipo? sobre el total de sujetos

[0 [ TSI o 0] g (ST = o 157
Figura 17. Respuestas a la pregunta ¢ Cree Vd. que debe informarse a todos

los pacientes sobre el Testamento Vital? sobre el total de sujetos que contestan

Figura 18. Respuestas a la pregunta ¢, Cual es su opinidén personal acerca del
Testamento Vital? sobre el total de sujetos que contestan ...........ccccceeeeeeeeeen. 170
Figura 19. Respuestas a la pregunta ¢ Con quién ha comentado o le gustaria
comentar este tema? sobre el total de sujetos que contestan........................ 171
Figura 20. Respuestas a la pregunta ¢, Donaria sus 6rganos? sobre el total de
SUJETOS QUE CONTESTAN ...oeiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeee ettt 172
Figura 21. Respuestas a la pregunta ¢ Ha hablado con su familia de los
cuidados que le gustaria recibir al final de su vida, si no pudiera manifestarse?
sobre el total de sujetos que CONESTAN .........ceeviviiiiiiiiie e 173
Figura 22. Respuestas a la pregunta Al hablar con su familia, ¢ Cuando se sintid
mas comodo? sobre el total de sujetos que contestan.............ccccceeeeeeeeennnnnns 174
Figura 23. Respuestas a la pregunta ¢, Por qué no ha hablado del Testamento
Vital con su familia? sobre el total de sujetos que contestan ......................... 175
Figura 24. Respuestas a la pregunta ¢ Tiene Vd. hecho un Testamento Vital?
sobre el total de sujetos que CONESTAN .........ccevvvieiiiiiiie e 176
Figura 25. Respuestas a la pregunta ¢,Qué le llevo a tomar esa decisién? sobre
el total de SUjetoS qUE CONLESTAN ..........veiiiiiiii i e 177
Figura 26. Respuestas a la pregunta ¢ Quién le asesor0? sobre el total de
SUJETLOS QUE CONTESTAN ...coiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeee ettt 178
Figura 27. Respuestas a la pregunta ¢ Cémo lo validé? sobre el total de sujetos
(o[ TSI o 0] g (=TS = o 179
Figura 28. Respuestas a la pregunta ¢ Lo registr0? sobre el total de sujetos que
(070 (ST = 1o 1R PP 180

19



Figura 29. Respuestas a la pregunta ¢, Quién es su representante? sobre el total
de SUJEtOS QUE CONLESTAN .....ccoeeeieeeeeee e 181
Figura 30. Respuestas a la pregunta ¢Ha pensado Vd. en hacer su Testamento
Vital? sobre el total de sujetos que contestan ............ccoevvvvvvviciiiieeeeeeeeeeiinn, 182
Figura 31 .Respuestas a la pregunta ¢ Usted estaria dispuesto a hacer su TV?

sobre el total de sujetos que CONESTAN ........cceviiiiiiiiiiiiee e 183
Figura 32 .Respuestas a la pregunta ¢ Le ha incomodado hablar de este tema?

sobre el total de sujetos que CONtESTAN ..........ccovvviiiiiiiiiii e, 186
Figura 33 .Respuestas a la pregunta ¢, Por qué le ha incomodado hablar de este

tema? sobre el total de sujetos que CoNtestan ...........covvvvvvvvvviiiiiiiiiiiieeeeeeeee 187

20



1 RESUMEN

Introduccion: El Testamento Vital, que también se conoce con el hombre de
Voluntades Anticipadas (TV/VA), es un documento en el que una persona,
mayor de edad, en plenas facultades mentales, y con capacidad de obrar
suficiente, voluntaria y libremente detalla por escrito al médico responsable las
instrucciones a tener en cuenta cuando se encuentre en una situacion en la
que las circunstancias no le permitan expresar personalmente su voluntad. A
pesar de la existencia de legislacion disponible, este trabajo parte de la
hipotesis de que los profesionales sanitarios no disponen de las herramientas
adecuadas para informar debidamente a pacientes y familiares del significado e
implicaciones de elaborar un TV/VA, lo que dificulta que se transmita una

informacion adecuada a las necesidades reales de aplicacion.

Objetivo: El objetivo principal del estudio es describir la actuacién en relacién
con el TV/VA de los profesionales sanitarios que trabajan en hospitales de
agudos del Barcelonés, valorando distintos aspectos: informacion, difusion,

aplicacion y opinién, con el fin de identificar areas susceptibles de mejora.

Metodologia: Se disefi6 un estudio observacional transversal, mediante un
cuestionario autoadministrado y andénimo a profesionales sanitarios en el
ambito de la atencién hospitalaria. Tras una etapa de validacion, y mediante un
muestreo aleatorio bietapico, se seleccionaron en primer lugar los hospitales, y
en segundo lugar los profesionales de dichos centros, aplicando como criterio
de exclusion no pertenecer a alguna de las cinco siguientes categorias
profesionales: personal médico, de enfermeria, trabajadores sociales, gestores
de atencién al usuario y psicologos. El tamafio minimo de la muestra se fij6é en
385 personas. Los datos se introdujeron en una base en Access, efectuando
una doble entrada independiente, y se analizaron con el programa IBM SPSS

Statistics.

Resultados: Se recogieron 459 encuestas cumplimentadas, de once
hospitales distintos. La edad media de los profesionales que respondieron fue

de 43,7+ 11,5 afios, mayoritariamente eran mujeres (71,8%), 52,4% eran
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personal de enfermeria, 35,1% eran médicos. Un 77,4% de los encuestados
respondieron que nunca o sélo muy ocasionalmente les habian preguntado los
pacientes o familiares sobre el TV/VA. En cuanto a si el centro disponia de
algun mecanismo de difusion del TV/VA el 48,4% del total de participantes no
sabian contestar a esta pregunta. El 92,5% afirmaron que la informacion sobre
el TVI/IVA no circulaba de una forma eficaz y fluida entre los profesionales
sanitarios del centro. La gran mayoria de los encuestados (80,4%), no han
participado nunca en la aplicacion del TV/VA. Sin embargo, el 77,9%
manifiestan que si es necesario informar a todos los pacientes sobre el TV/VA.
Se comprobd que el 94,4% de los profesionales de la salud no tenian hecho
un TV/VA.

Conclusiones: La actuacién en relacién con el TV/VA de los profesionales
sanitarios de los hospitales de agudos del Barcelonés es claramente
insuficiente para dar respuesta a las necesidades de los pacientes. Es
imprescindible un esfuerzo de implicacién por parte de todas las instituciones
politicas, sanitarias y profesionales para dar respuesta a las lagunas de

informacion, de difusion y de aplicacion detectadas.

22



ABSTRACT

Background: The Living Will (LW) is a document in which a subject, of legal
age, in his or her full mental faculties, and with the capacity to act voluntarily
and freely, addresses to the responsible physician the written instructions to be
taken into account in a situation where circumstances do not allow him or her to
personally express his/her will. Despite available legislation, this study is based
on the hypothesis that health professionals do not have adequate tools to
appropriately inform patients and family members of the meaning and
implications of completing a LW, and therefore the needs of information,
adjusted to every situation, are hardly fulfilled

Aim: The main objective of the study was to describe the practice, in relation to
the LW, of the healthcare professionals working in acute care hospitals of the
Barcelonés, by the assessment of different aspects: information, dissemination,
application and opinion, in order to identify areas for improvement.

Methods: A cross-sectional observational study was designed, through an
anonymous questionnaire, self-administered to health professionals working in
acute care centres. After a validation phase, by means of a two-stage random
sampling, the hospitals were selected first, and secondly the professionals of
these centres, applying as an exclusion criteria those who did not belong to any
of the following five professional categories: medical staff, nursing staff, social
workers, user care managers and psychologists. The minimum sample size was

set at 385 subjects. The data was entered into a database in Access, with an
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independent double entry, and IBM SPSS Statistics program was used for the
statistical analysis.

Results: 459 completed surveys were collected from eleven different hospitals.
The mean age of the professionals who responded was 43.7 + 11.5 years,
mostly women (71.8%), 52.4% were nurses, 35.1% were physicians. 77.4% of
respondents indicated that patients or family members had never or hardly ever
asked them about LW. As to whether the centre had a LW diffusion circuit,
48.4% of the participants did not know how to answer the question. 92.5% said
that information about LW did not circulate in an efficient and fluid way among
health professionals in the centre. The majority of respondents (80.4%) had
never participated in the application of a LW. However, 77.9% stated that it was
necessary to inform all patients about LW. Finally, 94.4% of healthcare
professionals did not have a LW done.

Conclusions: The current management of LW among healthcare professionals
in the acute hospitals of Barcelonés, is clearly insufficient, leading to an poor
fulfilment of patients’ needs. An effort to involve all political and healthcare
authorities and professional colleges is essential to amend the information,

dissemination and application gaps detected.
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2 INTRODUCCION

2.1 Contextualizacion del proyecto

El punto de partida de esta investigacion pasa por analizar, desde una
perspectiva multidisciplinar, la actuacion y la opinion de los profesionales
sanitarios implicados en la informacion al paciente y a los familiares sobre las
opciones de difusion y de aplicacion del denominado Testamento Vital o
documento de Voluntades Anticipadas, (en adelante TV/VA). El estudio se ha

llevado a cabo en el ambito hospitalario de la comarca del Barcelonés.

Se partia de la constatacién de que los profesionales sanitarios no disponen de
las herramientas adecuadas para informar a pacientes y familiares del
significado e implicaciones de llevar a término un documento de TV/VA, lo cual
dificulta que se transmita una informacion adecuada a las necesidades y
utilidades reales de aplicacion. Por ello, parecia pertinente realizar una
investigacién sistemética y rigurosa acerca de como actuaban y de qué
informacion disponian los propios profesionales implicados, para poder ofrecer
una buena difusion y un trato adecuado a los usuarios que se vean en la

necesidad de recurrir a este documento.
La estructura del trabajo consta de dos partes:

En la primera parte, se presenta el marco teorico de la investigacion, donde se
define y describe el concepto de TV/VA, desglosando sus diferentes apartados.
Y el estado actual de la cuestidon en el que se desarrolla desde el punto de vista

juridico, ético, social y filosofico-antropoldgico.

En la segunda parte se desarrolla el trabajo empirico realizado, detallando el
planteamiento del estudio, los objetivos, la metodologia, los resultados, el

analisis de estos, la discusién y las conclusiones a las que se ha llegado.

En la actualidad, aunque el TV/VA esta considerado, en general de forma muy

positiva, aun existe un gran desconocimiento de los conceptos que pueden
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expresarse en estos documentos y sus implicaciones legales, tanto para la
poblacion en general como, sobre todo, por parte del personal sanitario, lo que
supone un obstaculo para su desarrollo y su uso efectivo. Deseariamos que
este estudio pueda servir de estimulo para los profesionales de la salud en
relacion con las Voluntades Anticipadas, herramienta cuya mision es ayudar a
las personas a hacer efectiva su autonomia, respetando sus decisiones, sobre

todo, cuando no puedan manifestarlas por ellos mismos.

2.2 TESTAMENTO VITAL/ VOLUNTADES
ANTICIPADAS

2.2.1 . APROXIMACION TEORICA

2.2.1.1 ;Qué es el Testamento Vital/ Voluntades Anticipadas?

Hoy en dia, gracias al avance de la biotecnologia y al perfeccionamiento de las
técnicas médicas, se ha conseguido un alargamiento espectacular de la vida,

impensable hace muy pocos afios. En palabras de Iraburu:

“La tecnificacion de la Medicina requiere saber parar a tiempo en el empleo de
soportes y terapias vitales. S6lo cuando la asistencia médica es proporcionada
pueden evitarse los riesgos de convertir a un paciente en rehén de la técnica. La
Unica herramienta es la de movernos por criterios de asistencia proporcionada a
cada caso, teniendo en cuenta que nada es obligatorio para el paciente y que lo
ético sera retirar las medidas que no sean beneficiosas para él, sean
tratamientos farmacolégicos o de soporte. La tecnificacion de la Medicina no

debe prolongar la agonia”. (Iraburu, 2006)

No obstante, en muchas ocasiones, la “obstinacion terapéutica’,
“‘encarnizamiento terapéutico” o “ensafiamiento terapéutico” termina llevando a
la persona que padece una enfermedad grave, sobre todo en su fase final, a un
alargamiento doloroso de su agonia hasta que le llega la muerte. Dicho

“‘ensafamiento terapéutico” podemos definirlo como:
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“el uso de tratamientos inutiles y desproporcionados que en un enfermo terminal,
frente a una muerte inminente, no hacen méas que prolongar una dolorosa
agonia. La inutilidad y desproporcionalidad es algo que debe ser juzgado por el
enfermo en cuanto tal, por el médico, por su familia, por el entorno social (el
Estado y sus disposiciones sanitarias justas, los aspectos econdmicos, los
aspectos mentales y espirituales del mismo enfermo, etc.)’. (Lozano Barragan,
2006).

Para el personal sanitario la muerte constituye un fracaso terapéutico, ya que
los avances cientificos y tecnologicos han contribuido a negar la vulnerabilidad
antropoldgica de la persona. El término “persona” ha sido abordado desde
multiples perspectivas, que abarcan la psicologia, teologia, metafisica, en las
gue no vamos a adentrarnos en esta tesis, pero que han sido ampliamente

desarrolladas por R. Lucas (Lucas, 2005 a; Lucas, 2005 b).

Sobre la Muerte Humana cita Margarita Boladeras Cucurella,

“Los estoicos consideraron también a la muerte como constitutiva de la vida y
coextensiva de ella; “la muerte no estd 'delante” de nosotros, sino también
‘detrds’, puesto que desde que nacimos estamos muriendo; la ‘cuna’ y la
‘sepultura’ se hallan juntas, dijo Quevedo. Segun esta concepcion, la muerte
gqueda totalmente incorporada a la vida, disuelta en todos y cada uno de sus
momentos, de ahi que Aranguren la nombre como muerte apropiada o muerte
asumida en la propia vida. En esta misma linea, Heidegger distingue la muerte
como hecho y la muerte como cuidado o “pre-ocupacion”, por la que llevamos a
cabo una reflexion anticipada de la muerte que nos permite obtener una idea
existencial de nuestro ser total. Escribe Heidegger que “siempre somos y esto es
lo caracteristico de la existencia humana- lo que todavia no somos; por tanto,
cuidando de nuestra muerte, nos la apropiamos, nos la incorporamos. Lo que era
puro ‘hecho bruto’ se convierte en la suprema posibilidad. Estabamos sometidos

a la muerte y nos volvemos libres para la muerte. La muerte queda asi
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plenamente interiorizada. La muerte se convierte en acto humano, en acto libre”.
(Boladeras Cucurella, 1999).

El temor al sufrimiento de las personas sobre el final de su vida, y la
investigacion sobre “las ultimas voluntades” ha permitido encontrar algunos
documentos que muestran dicha preocupacion. Es preciso reflexionar sobre el

concepto mismo de sufrimiento y sus implicaciones:

“El sufrimiento no es univoco, pero tampoco es equivoco, sino mas bien
analégico. Esto significa que existen distintas formas de padecer, pero mas alla
de las diferencias formales subsiste una semejanza comun, una raiz comuan en el
sufrir. Es distinto un dolor de muelas, de una frustracion profesional o de un
desencanto afectivo. Pero en el seno de dichas experiencias palpita una vivencia
comun: el sufrimiento. El sufrimiento se puede definir como la epifania de la
vulnerabilidad, pues no sdlo la enfermedad, sino cualquier sufrimiento, del orden
gue sea, es la manifestacion patente y exterior de la vulnerabilidad humana”
(Torralba, 1998).

Los documentos de “voluntades anticipadas”, o “testamento vital”, nacen en
Estados Unidos hacia finales de los afios 50 en una cultura donde conviven
distintas tradiciones morales. Se atribuye a Lewis Kutner, abogado de Chicago,
la primera propuesta de “Documento de Voluntades Anticipadas”; en él se
establecia su voluntad de rechazar todo tratamiento médico que le alargara la
vida de una forma artificial (Molina Dominguez y Ortega Carnicer, 2006). Y
posteriormente, en el afno 1967, es quien disefia, un modelo de “Testamento
Vital” junto a los miembros de la Sociedad americana para la eutanasia
(“Euthanasia Society of America”). Es un documento en el que cualquier
ciudadano podria indicar su deseo de que no se le aplicara un tratamiento en

caso de enfermedad terminal. En palabras de Lidia Buisan,

“un enfermo terminal es aquel que padece una enfermedad avanzada, incurable
y progresiva sin posibilidades razonables de respuesta a un tratamiento
especifico y que en un corto espacio de tiempo le conducira a la muerte.

Estadisticamente, el 90% tienen una supervivencia inferior a los seis meses. Por
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lo tanto, serian pacientes terminales, los enfermos en fase avanzada de una
neoplasia, de una enfermedad degenerativa del sistema nervioso central, del
SIDA, de una cirrosis hepética, entre otras. Y no serian pacientes terminales,
esos mismos enfermos en las fases iniciales de estas mismas enfermedades,
como tampoco lo seria un paciente en estado vegetativo cronico, un paciente

tetrapléjico, etc.”. (Buisan, 1994).

Las primeras referencias en Espafia sobre el caracter legal del Testamento
Vital se empiezan a encontrar en la Ley General de Sanidad 14/1986 de 25 de
abril (BOE n° 102, de 29 de abril de 1986), en sus articulos 10 y 11 (derogados
por ley 41-2002). Este es el punto de partida para el respeto a la libertad y

autonomia del paciente.

En Espafa, a finales de los aflos 80, aparecen las primeras propuestas de
‘Documento de Voluntades Anticipadas”™. Y es en el afio 1986, cuando la
asociacion “Derecho a Morir Dignamente” elabora y distribuye su primer
modelo de Testamento Vital. Este modelo fue actualizado en febrero del afio

1996, formato que dicha Asociacion tiene vigente en la actualidad.

Hacia el final del afio 1989 también aparece el Documento de Voluntades
Anticipadas de la Iglesia Catdlica. Existe, por lo tanto, desde finales de los afios
80, un modelo de Testamento Vital elaborado por la Conferencia Episcopal
Espafiola.

En los Ultimos afios se ha experimentado un cambio profundo en el proceso de
la muerte. Actualmente, ya practicamente no se usa el término de “muerte

natural’.

“La sociedad actuando mediante el sistema médico, decide cuando y después de
gué indignidades y mutilaciones €l morir4. La medicalizacién de la sociedad ha
traido consigo el fin de la época de la muerte natural. El hombre occidental ha
perdido el derecho a presidir su acto de morir. La salud, o sea el poder autbnomo

de afrontar la adversidad, ha sido expropiado hasta el Ultimo suspiro. La muerte
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técnica ha ganado su victoria sobre el acto de morir. La muerte mecanica ha

vendido y destruido a todas las demés muertes”. (Gémez Sancho, 2006)

Se tiene la impresion de que, sobre todo en la sociedad occidental, casi todas

las muertes son como consecuencia de alguna decision.

“Es decir, alguien toma decisiones en el momento de morir. Y, por lo tanto,
ahora parece mas oportuno cuestionarnos estas decisiones: qué sentido deben
tener, qué limites se deben respetar, pero, sobre todo quién debe tomarlas”.
(Broggi, 2000)

de tal manera que una persona al estar enferma y sometida al gran avance de
las técnicas médicas debe adquirir mas competencia, para lo cual hace falta
una buena informacion, es decir, que el paciente conozca su proceso de
enfermedad, las alternativas de que puede disponer, dejando atras el
paternalismo (Pérez Gonzalez, 2005) y respetando la voluntad y los deseos de
la persona, especialmente de aquellas que se encuentren en situacion de
vulnerabilidad, de dependencia o que no puedan expresar sus deseos por ellas
mismas, en definitiva respetando su autonomia. Como nos recuerda, Badillo
O’Farrell (Badillo O’Farrell, 1991), se entiende por persona autbnoma a aquella
“que no debe estar sujeta a interferencia o control externo, pero ademas, y ello

es muy importante, debe dirigir y gobernar la marcha de su propia vida”.

En algunas ocasiones, viendo a algun familiar o amigo entrafiable, sometido a
terapia intensiva, con su cuerpo lleno de tubos, aparatos, sondas, etc. y, sobre
todo, cuando esa persona padece una enfermedad incurable, se suele pensar
gue a nosotros nNo nos gustaria encontrarnos en esa situacion. Pero si aquella
persona no ha expresado “su voluntad”, al equipo sanitario, al igual que a sus
familiares y allegados, les costara decidir qué puede ser lo mejor para aquel ser
guerido, que ya no puede manifestar su opinion y que, por otra parte, puede
estar siendo sometido a un encarnizamiento terapéutico que nunca es
necesario. El conflicto, el dilema que se plantea puede acabar siendo penoso vy,

también hace sufrir a todos.
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Llegados a este punto, se abren muchos interrogantes. ¢Qué limites se
deberian respetar? ¢Quién debe tomar las decisiones: el médico, el paciente o

ambos?

Antes de exponer qué es el Testamento Vital, seria necesario decir que la
medicina ha intentado, siempre: en primer lugar, curar; si no se puede curatr,

aliviar; y en ultima instancia si tampoco se puede aliviar, consolar.

Por lo tanto, la inquietud, el miedo de muchas personas a un alargamiento
artificial de su vida y el deseo de que se respeten sus decisiones, en cuanto al
final de la misma, han motivado la elaboracion del TESTAMENTO
VITAL/VOLUNTADES ANTICIPADAS, que lo Unico que pretende es dignificar

el proceso final de la muerte, en caso de una enfermedad incurable.

En este punto, la importancia de la dimension ética de la muerte es

incuestionable:

“Existe una ética de la muerte, cuyo fin es determinar la eticidad del morir
humano, es decir, la dignidad del morir. Se puede morir con dignidad, asistido y
acompafado hasta el final de la vida, pero también se puede morir de un modo
indigno, esto es, abandonado, solo y sufriendo indtiimente. La reflexién ética en
torno al como de la muerte, es decir, al modo de morir es fundamental desde
todas las perspectivas. En la sociedad tecnoldgica, la posibilidad de prolongar la
vida humana mas alla de los limites adecuados es una posibilidad real y frente a
esta posibilidad el discurso ético debe delimitar el valor y la dignidad del morir”.
(Torralba, 1998).

El Testamento Vital, que también se conoce con el nombre de Voluntades
Anticipadas o Ultimas Voluntades o Instrucciones Previas (Ley 41/2002 de
14 de noviembre, béasica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica,
Articulo 11 Instrucciones Previas, BOE 274, 15/11/2002), es un documento en
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el cual una persona, mayor de edad, en plenas facultades mentales, y con
capacidad de obrar suficiente, voluntaria y libremente deja escrito y detalla los
tratamientos o actos médicos que desea, 0 que no desea recibir, en el caso
gue una enfermedad irreversible o terminal, o bien un accidente, la deje en un

estado mental que no le permita expresar su voluntad por ella misma.

¢ Qué entendemos como “capacidad de obrar” en este caso? De acuerdo con
Vila-Coro (Vila-Coro, 1995):

“La persona posee capacidad juridica desde el momento de su concepcion. Sin
embargo, la capacidad de obrar la adquiere en etapas sucesivas. El Derecho le
otorga la capacidad de obrar que en cada estadio de su desarrollo le conviene
segun las manifestaciones de su racionalidad. La capacidad de obrar se
reconoce a medida que progresa el desarrollo fisico y psiquico de la persona, de
acuerdo con baremos establecidos con caracter general, no especificos para
cada caso concreto. Segun Madrigal: “mientras la capacidad juridica general,
llamada también capacidad de derecho o capacidad de goce, es atributo de la
persona humana y es esencialmente igual en todos los hombres, y si se
producen restricciones es a titulo excepcional, la capacidad de obrar no existe en
todos los hombres ni siempre en el mismo grado, puesto que la misma se basa
en la inteligencia y la voluntad y estas condiciones no se dan por igual en todos
los hombres. Diversas circunstancias, que afectan a la inteligencia o voluntad,
pueden hacer variar la extension y contenido de la capacidad de obrar o de
ejercicio. Entre las circunstancias que afectan a la capacidad de obrar tenemos,

entre otras, la edad y determinados tipos de enfermedades”

¢ Y como se conciben los “actos médicos” en el documento? Valga la definicion

de Ortiz Martines:

“El acto médico es la relacion médico paciente y todo lo relacionado con un
procedimiento respecto a la libertad del paciente, su dignidad como persona y
ese raciocinio que nos convierte en protagonistas en la toma de decisiones en un
sano consenso con nuestro paciente, buscando la mejor alternativa en todos los

aspectos. El acto médico se basa en una relacion de confianza donde el
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paciente confia al médico el cuidado de su salud, aspecto primordial de su vida,
de si mismo”. (Ortiz Martines, 2005).

En cualquier caso, en este documento, es muy importante que la persona
designe un representante para que intervenga como interlocutor valido y
necesario que pueda ayudar al médico o al equipo sanitario a interpretar y
aplicar las instrucciones, los criterios y los principios expresados por esa
persona en su Testamento Vital/Voluntades Anticipadas. La figura del
representante es crucial, tal y como recoge el Departamento de Sanidad y
Seguridad Social de la Generalitat De Catalufia en su informe “Consideraciones

sobre el documento de Voluntades Anticipadas” publicado en marzo de 2002:

“El representante es la persona que se nombra para que actlle como interlocutor
valido y necesario con el médico o el equipo sanitario, para que en el caso que el
otorgante no pueda expresar su voluntad por si mismo, que lo sustituya en la
interpretacion y aplicacion de las instrucciones, los criterios y los principios
expresados.

El representante ha de conocer cual es la voluntad del otorgante y ha de tener
facultades para interpretarla y aplicarla. No puede contradecir el contenido del
documento y ha de actuar siguiendo los criterios y las instrucciones que el
otorgante del Testamento Vital habr4 manifestado de una manera formal y
expresa en este documento. Pero el representante si que puede manifestarse en
aquellos aspectos no especificados integramente en el Testamento Vital, en el
consentimiento informado y en la valoracion de las circunstancias, del previsible
avance de la técnica médica, de la oportunidad de la donacién de 6rganos o de
investigacion cientifica, etc.

Teniendo en cuenta la importancia capital de las funciones y decisiones
encomendadas al representante, es necesario evitar que le pueda afectar ningin
tema de conflicto de intereses, y asegurar que las decisiones se tomaran en
interés del paciente; es por eso que conviene que el representante no sea, por
ejemplo, ninguno de los testigos del documento, ni el médico responsable que
debera ejecutar sus decisiones, ni el personal sanitario que tenga vinculacion;

esto no excluye que pueden ser representantes personas que, por la vinculacién
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afectiva o de parentesco con el paciente, cabe suponer que daran prioridad a los
intereses de éste.

Es aconsejable que la familia conozca quien ejercera de representante”. (2002:
7-8).

2.2.1.2. Objetivos del Testamento Vital/ Voluntades Anticipadas

Con el Testamento Vital se intenta superar la época del “paternalismo” de la
que hablé Broggi en su intervencién en las Jornadas de Derecho a Morir
Dignamente (Broggi, 2000):

“Las relaciones clinicas se han basado durante siglos y hasta hoy en un poder
muy grande de los sanitarios, del médico en particular, en el que también
colaboraba la familia. Era una relacibn muy paternalista, reflejo del resto de
relaciones de la sociedad, las mismas que existian entre padre e hijo, marido y
mujer, entre rey y subdito... Y eso pasaba en una situacion de gran dependencia
del enfermo. Me refiero a que se deberia reflexionar sobre la diferencia que
existe, por ejemplo, entre el consejo, y sobre todo la persuasion de un lado, y la
frontera que lo separa de la coaccién. Pensemos que nos encontramos en una
sociedad que solia utilizar hasta hace poco la mentira en relaciones sanitarias.

Todavia nos queda mucho camino por recorrer”.

También se intenta superar la condescendencia con autoridad, para llegar al
criterio actual que respeta la autonomia de los pacientes y su derecho a tomar
decisiones que les afectan, siempre previamente informados. Puesto que hoy,
la informacion es un derecho (tal y como recoge la Ley 14/1986 de 25 de abril,
BOE 29 abril 1986, art. 10).

No en vano, la autonomia “se ha convertido en uno de los temas cruciales del
debate bioético actual. La autonomia es la capacidad para el autogobierno, la
autodecision. Siempre ha estado ahi, incluso antes de que la bioética la
descubriese, pues esta inscrita en la dignidad de la persona. A mediados de los

afios 60 del siglo pasado se convirti6 en objeto de la bioética al hacerse
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explicito que un paciente podia rechazar el tratamiento. Esto tuvo un

precedente judicial en los afos 40 que acabaria convirtiéendose en ley
(Pellegrino, 2005).

También es basica la informacion a los pacientes, como resalta Pellegrino (ibid,
p. 6): “Como médico, procuro vivir la informacion al paciente, hacerle
comprender su patologia y los tratamientos posibles para que, en su caso,
pueda rechazar uno u otro. El médico tiene la obligacion de decir al paciente
cual considera que es la eleccion mas acertada. No puede dejarle sin mas ante
tres o cuatro opciones terapéuticas y pedirle que decida sobre una. Como
profesional debo dar al paciente mi criterio, pero también la oportunidad de
hacer cuantas preguntas precise —que dependeran de su nivel cultural y de la
propia percepcion sobre la enfermedad- para que luego pueda tomar una
decision. Lo contrario constituiria un abandono. La falta de tiempo no puede ser
una excusa: el médico debe encontrar siempre la ocasion para informar al

paciente, porque es lo que marca la diferencia en la relacion clinica”.

El paciente ha dejado de ser un menor de edad, tutelado por los profesionales,

para convertirse en un adulto que asume su autonomia.

La “esencia” del Testamento Vital consiste en asegurar que, cuando la persona
haya perdido su capacidad mental para poder participar en la toma de
decisiones, la atencién sanitaria que reciba se adapte a las preferencias que
expreso con anterioridad, y que dejo escritas en el Testamento Vital. Porque

“La capacidad mental constituye la otra regla: a partir de la mayoria de edad, la
persona es capaz; puede actuar de forma eficaz por si misma. Pero puede
ocurrir que ello tampoco sea asi porque la persona esté afectada por una
anomalia, fisica o psiquica, pero fundamentalmente psiquica, que le impida lo
gue la ley llama el gobierno de si mismo. Por tanto, cuando exista un obstaculo
gque impida a la persona autogobernarse (art. 200 C.c), puede procederse a la

denominada incapacitacion, cuya finalidad es doble:
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- Por una parte, restringe la capacidad plena que tendria la persona de no haber
sido sometida a este procedimiento de proteccion; a partir de la incapacitacion,
no podra actuar por si misma en aquello que se haya restringido su capacidad y
debera hacerlo su tutor por ella, o bien el propio incapacitado, pero actuando
conjuntamente con un curador:

- Por otra parte, y como consecuencia de esta supresion, total o parcial, de la
capacidad, la persona queda sometida al cuidado y protecciébn de otros: los

progenitores, el tutor o el curador”. (Roca, 1996).

Los objetivos del Testamento Vital/Voluntades Anticipadas son:

e El primero de todos es dejar constancia, por parte de la persona
interesada, de su voluntad en relacion a las previsiones, acciones y

limites de las actuaciones sanitarias.
e El Testamento Vital, también tiene por objetivo respetar y promocionar la
autonomia del paciente, cuando éste no puede decidir por si mismo,

superando la época del “paternalismo”.

¢ Informar al paciente para que éste pueda tomar las decisiones que le

afectan.

e Conocer explicitamente la voluntad del enfermo.

e Evitar que los médicos y/o los familiares tengan la necesidad de hacer la
“‘interpretacion” de cual hubiera sido la voluntad del paciente si pudiera

expresarla.

e El Testamento Vital intenta mejorar la relacion médico-paciente, que no

dependa de la buena voluntad del médico.
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e La persona para hacer el Testamento Vital, no ha de esperar a tener la

condicion de ser un enfermo critico.

e Que la persona pueda controlar, a través del Testamento Vital, como
quiere 0 como no quiere que se actlue delante de una situacion critica
que le pase. Dandole la tranquilidad de que su voluntad va a ser tenida

en cuenta.

A proposito de estos objetivos hemos de hacer dos aclaraciones. En primer
lugar, en lo relativo a la “interpretacion”, rescatamos la argumentacion de Peral

Gutiérrez:

“La redaccién de un testamento vital cuando ingresa un paciente en el hospital
es una practica extendida en algunos paises. Sin embargo, la ambigiiedad de su
lenguaje puede provocar malentendidos y disparidad de versiones ante una
Unica opinion. El testamento vital puede reflejar de forma incompleta los deseos
del paciente sobre el mantenimiento de las medidas de soporte y dar una falsa
sensacion de seguridad en los directamente implicados. Seria necesaria una
mejor comprension por todas las partes para asegurar el cumplimiento de los
deseos de los pacientes, todo ello favorecido por el didlogo entre pacientes,

familiares y médicos”. (Peral Gutiérrez, 2003).

Por ultimo, ¢ qué entendemos por “enfermo critico”?

“Desde la época en que se vio la conveniencia de agrupar los enfermos graves
en una unidad separada donde vigilarles y suministrarles terapia respiratoria,
hasta la actualidad, en que se considera al enfermo critico, alla donde se
encuentre, como el sujeto al que hay que prestar una atencion de calidad por
médicos expertos en su manejo. Se ha sefialado que en la actualidad los
enfermos criticos constituyen un porcentaje considerable de los pacientes
ingresados en el hospital, que podria rondar el 40% (JL Vincent, Bruselas 2002,
comunicacion personal). En cierta medida los hospitales se van convirtiendo,

cada vez mas en grandes Unidades de Cuidados Intensivos, Cuidados

37



INTRODUCCION

Intermedios y Cuidados Especiales. Ya nadie se extrafia de que todas las camas
del hospital tengan tomas de oxigeno y vacio, o de encontrar en la mesita o en la
cabecera pulsioximetro o un monitor de ritmo cardiaco. Los enfermos
hospitalizados son cada vez mas graves, requieren mas atencion y vigilancia”
(Palencia, 2003).

2.2.1.3. Excepciones de las Voluntades Anticipadas

Es necesario que la lectura del Testamento Vital sea critica y prudente, que
permita tomar las decisiones asistenciales que ha dejado escritas la persona
otorgante, pero teniendo en cuenta que hay excepciones.

o En primer lugar, la lectura del TV/VA se hara siempre segun la ley

vigente, ya que este no puede ser contrario al ordenamiento juridico.

“El conjunto de normas juridicas que rigen en una determinada sociedad en un
momento histérico dado, constituye su ordenamiento juridico. Ordenamiento
juridico que no es un mero agregado de normas, Sino que es un conjunto
sistematico y coherente. El ordenamiento juridico es un sistema dindmico
integrado por normas de muy diversos tipos, entre las cuales hay una relacion de

coherencia.

Sin embargo, el ordenamiento juridico no es un mero agregado de normas. El
ordenamiento es un sistema coherente y unitario, con entidad propia distinta de
la de las normas que lo integran. Es un sistema, una estructura dotada de un
orden interno, en el que sus elementos se relacionan entre si arménicamente
conjugados (J.L. Del Hierro).

Su caracter sistematico hace que se atribuyan al ordenamiento juridico los
siguientes rasgos: UNIDAD, COHERENCIA, PLENITUD.
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UNIDAD: Se entiende por unidad del Ordenamiento el que todas las normas que
los integran reciben su validez de una norma fundamental que es la que dota de
unidad a todo el sistema.

COHERENCIA: Se dice que un ordenamiento es coherente cuando ninguna de
las normas juridicas que lo integran ofrece soluciones contrarias o
contradictorias entre si. Esto es, cuando no hay una norma que obliga o autoriza
a hacer algo que otra norma prohibe o no permite hacer. No pueden pues
coexistir en el seno de un sistema juridico normas que sean incompatibles entre

e

Sl.

PLENITUD: Por plenitud del ordenamiento juridico se entiende la propiedad por
la cual ese Ordenamiento tiene una norma determinada para resolver cualquier
controversia que se le plantee (J.L. del Hierro). Significa sostener que cualquier
ordenamiento juridico estatal dispone siempre de alguna norma que regula
adecuadamente cualquier supuesto factico-social que pueda presentarse; el
Derecho siempre contaria con una prevision o respuesta adecuada para
cualquier necesidad de la vida social. Puede decirse, pues, que un ordenamiento
juridico es pleno (o completo) cuando los jueces pueden encontrar siempre en él
una norma en la que se contenga la regulacion del conflicto que se somete a su
revision (Benito de Castro)”. (Cfr. Abellan, 2005/2006).

o En segundo lugar, el Testamento Vital no puede contener ninguna
peticion que vaya contra la buena practica médica, la “lex artis”. Pero a veces

es dificil interpretar, en cada caso, lo que es “la buena practica médica”.

“Muchas veces, entre los profesionales, y en el derecho, se dice que las
actuaciones deben ser proporcionales al beneficio que se obtiene y al mal que
comporta conseguirlo. En ese caso, la persona contribuiria a definir qué
proporcionalidad quiere, qué mal le parece desproporcionado con respecto al
beneficio que le gustaria obtener. En otras palabras, ayudaria a aplicar la lex
artis, que es una expresion judicial importante, para que sea realmente ad hoc,
como dice la misma articulacion de la ley. En casos muy conflictivos se podria

discutir hasta qué punto algunas de las voluntades podrian ocasionar casos de

39



INTRODUCCION

objecion de conciencia a seguir, antes de imponer una actuacion que el enfermo
no quiere.

Yo, lo que recomendaria es:

1°) La obligacion de aceptar un documento de este tipo en cualquier
establecimiento sanitario, privado o publico.

2°) La obligacion de que un documento de este tipo quede incorporado en la
historia clinica, con toda la repercusion legal que ello conlleva.

3°) La obligacién de que se tenga en cuenta siempre un documento de este tipo.

4°) La obligacion de que, si ho se sigue lo que dice el documento, se deba
razonar por escrito en la historia clinica. Quizas, ademas, se deberia discutir si,
en caso de negativa a realizar la indicacion del documento, habria que abordarlo

en el comité de ética del centro”. (Broggi, 2000).

Es preciso tener en cuenta que el Testamento Vital es una continuacion del

consentimiento informado.

“La informacioén es un proceso gradual, no es un papel ni un documento, que va
avanzando progresivamente. En este proceso, que se desarrolla en el seno de la
relacibn médico-paciente, se conocen los interlocutores y el paciente se prepara
para conocer la verdad sobre su enfermedad y para tomar las decisiones
necesarias. Para que el paciente participe en las decisiones que le atafien, es
imprescindible que tenga informacion sobre todos los aspectos de la enfermedad
o de la intervencién que se le propone. El consentimiento informado (Cl), es un
proceso de dialogo en el seno de la relacion médico paciente. En este proceso el
médico da la informacién pertinente, el paciente pide aclaracion de lo que no
entiende o0 hace preguntas sobre aspectos que le parecen relevantes y
finalmente, tras conocer los pormenores de la intervenciébn y de sus

consecuencias, accede o no a la intervencion.

La enfermedad suele ser un proceso largo en el que hay que tomar muchas
decisiones, unas de mayor importancia que otras, y lo adecuado es que el
médico proponga cada una de ellas al paciente y tomen decisiones

conjuntamente.
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Este proceso, verbal y gradual, es muy dificil ponerlo por escrito. Incluso no es
conveniente que todas las decisiones figuren por escrito pues supondria una
burocracia imposible de manejar. Documentarlo todo tiene, ademés, un efecto
pernicioso pues implica una falta de confianza en la relacion. Los juristas
conocen mejor este matiz. Un contrato oral se presta a malos entendidos y a
problemas pero implica de entrada una mayor confianza entre las partes. El
documento de Cl es un contrato entre el médico y el enfermo por el que el

médico garantiza que se ha facilitado la informacion pertinente y por el que el

paciente, a su vez, consiente a la intervencién propuesta.

El documento, por tanto, no puede sustituir a la informacién verbal. Es
simplemente una garantia de que la informaciébn se ha producido. Tiene,
adicionalmente, el valor educativo para profesionales y pacientes de promover

que se facilite informacion antes de cualquier intervencion.

El documento de CI tiene otro valor adicional. Los profesionales lo pueden
utilizar como defensa en caso de denuncia por parte de los enfermos. En efecto,
la mayoria de las denuncias tienen en su origen una falta de informacion o de
comprension por parte del enfermo. El profesional, si dispone de un documento
firmado por el paciente en el que conste que ha facilitado la informacion
necesaria, queda protegido ante este tipo de denuncias. Este valor de defensa
para los profesionales tiene, sin embargo, sus contrapartidas. Los profesionales
pueden convertir el documento en un texto defensivo en el que, en lugar de
informar, incluyan todos los riesgos posibles para prevenir cualquier acusacion
por complicaciones altamente improbables o rarisimas. El paciente, con un
documento de este tipo, no sélo no queda mas informado, sino todo lo contrario

y lo mé&s probable es que desconfie del documento y del médico.

En resumen: el Cl es un proceso verbal que no puede sustituirse por un texto
escrito. Sin embargo, el documento de Cl es la Unica forma que hay de
garantizar que se informé al paciente y que este esta de acuerdo en la decision
de realizar la intervencion propuesta por el médico. Este es su objetivo principal,
al que se le afiaden los de promover un cambio cultural hacia la mayor
autonomia del paciente y dar una defensa al médico ante denuncias de falta de

informacion”. (Quintana Trias, 1996).
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Asi, cuando el Consentimiento Informado no se puede dar se debe considerar
que la negativa o0 renuncia a algun tratamiento es legitima y puede ser
rehusado, por el paciente, personalmente o a través de un Testamento Vital,
aunque la actuacion que llevaria a cabo y que propone el médico sea la
correcta. Por ejemplo, Betancor apunta que “en 1957, ante un congreso de
anestesistas, Pio XII se manifesté en contra del ensafiamiento terapéutico, y
explicitd claramente en el derecho que tiene todo ser humano de morir
dignamente, e hizo hincapié en que no existe la obligacién de aplicar medios
extraordinarios para conservar la vida. Sucede que esa misma alta tecnologia
que salva vidas las alarga otras veces, contra el deseo del paciente, en

condiciones que éste considera indeseables” (Betancor, 1996),

o En tercer lugar, otra excepcion se podria producir cuando la situacion
que se presentara no se correspondiera, exactamente, con la que aquella

persona creia en el momento de redactar su Testamento Vital.

Pueden existir circunstancias que no se hayan podido prever, ya sea por su
complejidad o por su naturaleza excepcional e imprevisible. Y en esos casos
puede surgir la duda sobre si el paciente disponia de toda la informacién o,
bien, si resulta evidente que la tenia, si ésta ha variado desde que se hizo el
Testamento Vital. Ello puede suceder porgué hayan aparecido nuevas técnicas
o cambios en el pronéstico de la enfermedad a la que la persona hace

referencia en su Testamento Vital.

Para evitar esas dudas, razonables, que el médico pueda tener ante el
cumplimiento de un Testamento Vital, es recomendable que éstos se vayan
renovando a través de los afios. Asi se podria explicar previsiones mas
concretas, incluso con mayor coherencia de quien ha suscrito su Testamento
Vital, ya que es muy normal que los pacientes vayan cambiando de opinién a
medida que avanza su enfermedad. El Testamento Vital serd plenamente

efectivo si esta escrito refiriendose a una enfermedad concreta y bien conocida.
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“En cuanto a la utilizacion y limites del Documento de Instrucciones Previas, éste
se podré aplicar cuando la persona pierda su capacidad, su libertad de actuacion
y su posibilidad de expresarse. En el caso de que la persona sea competente en
el momento en que haya de tomarse la decision lo expresado por la persona
prevalecera sobre las instrucciones contenidas en el Documento de

Instrucciones Previas.

La existencia de un Documento de Instrucciones Previas comporta la obligaciéon
de tenerlo en cuenta en la toma de decisiones clinicas. A la hora de aplicar un
Documento de Instrucciones Previas, una lectura prudente que se base en el
maximo respeto a la voluntad del paciente es preferible a un rigido seguimiento
literal del documento. Si hay un representante designado se solicitara su

colaboracién para interpretar el Documento de Instrucciones Previas.

En caso de no seguir las preferencias expresadas en el Documento de
Instrucciones Previas, el médico responsable debera razonar por escrito en la
historia clinica los motivos de la decision”. (Saralegui Reta, Monzén Marin y
Martin, 2004).

En los casos que concurra que tanto por parte de los familiares o personas
vinculadas, ya sea del representante o de los profesionales sanitarios,
existiera dificultad para interpretar la voluntad expresada por el paciente, en el
Testamento Vital, se puede pedir ayuda al Comité de Etica Asistencial del
centro, si lo hubiere, el cual puede ofrecer una ayuda muy eficaz y

multidisciplinar.

Los Comités de Etica Asistencial son comités consultivos, interdisciplinarios,
especialmente pensados para el analisis y consejo ante los conflictos éticos de
caracter asistencial que se producen en las instituciones sanitarias, con el
objetivo de colaborar en la mejora de la calidad asistencial. Sus caracteristicas

son, pues, las siguientes:

- Son consultivos.
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- Su objetivo es la mejora de la calidad asistencial dentro del ambito del
conflicto de valores.

- Son interdisciplinarios y en ellos participan también ciudadanos que son

personas ajenas a las instituciones.

Sus funciones principales son: la realizacion de orientaciones institucionales
(por ejemplo, las 6rdenes de no-reanimacion), el andlisis de casos particulares
o la formacién en bioética dirigida a los profesionales de las instituciones
sanitarias. Estos comités nacen a comienzos de los afios ochenta en Estados

Unidos.

El objetivo primordial de los comités de ética es mejorar la calidad dentro del
ambito de los valores. Dicho esto, se evidencia que los comités de ética
tendran que velar por que se respeten adecuadamente los derechos de los
pacientes y, en concreto, el derecho a morir dignamente. (Hernando Robles,
2000).

2.2.1.3.1 El Testamento Vital/Voluntades Anticipadas en pacientes con
terapia intensiva

Cuando sea necesario hacer uso del Testamento Vital en pacientes
dependientes de terapia intensiva, habrd que tener en cuenta una serie de
particularidades respecto a la situacion de estos enfermos en estado critico
(Palencia, 2003), puesto que la toma de decisiones en el ambito de la medicina
intensiva, en particular en lo que se refiere al inicio, mantenimiento o retirada

de los tratamientos de soporte vital, suele ser de gran complejidad.

“El Soporte Vital es conseguir que toda persona que padezca un problema de
salud, que ponga en riesgo su vida, pueda pasar el obstaculo y continuar su
proyecto de vida.

Las maniobras de Soporte Vital son:

Soporte Vital Basico, es el conjunto de medidas que tiene como finalidad

prevenir la parada cardiorrespiratoria (PCR) en situaciones de emergencia, si
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ésta no se ha producido, o el mantenimiento de la vida o resucitacién
cardiopulmonar bésica, si se produce la parada cardiorrespiratoria.

Soporte Vital Avanzado, amplia el concepto de resucitacion cardiopulmonar
avanzada, incluyendo acciones necesarias para la prevencion y el tratamiento de
situaciones de riesgo vital asi como los cuidados intensivos para pacientes con

cardiopatia critica”. (Hernandez y Jam, 2003).

En la mayoria de los casos el paciente ya no es competente para tomar
decisiones, no se conocen sus preferencias respecto a dichas medidas, existe
incertidumbre sobre su beneficio, los familiares y allegados del paciente sufren
ansiedad cuando son consultados y con frecuencia no hay consenso entre el
personal sanitario. De acuerdo con lo establecido en el Modelo catalan de
“Planificacion de decisiones anticipadas” del Departament de Salut de la
Generalitat de Catalunya (Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya
2015), “la competencia es el estado de la persona que le permite el pleno
ejercicio de las facultades volitivas y cognitivas, y, por tanto, entender la
informacion, asimilarla i tomar la opcidon que mas se ajuste a sus criterios y
valores. La competencia es un concepto clinico que hace referencia a un
estado dindmico y fluctuante que esta afectado por factores diversos en el
contexto de | a enfermedad y, por tanto, es necesario que los profesionales la
evalien en funcion de la gravedad de la decision que se ha de tomar, siempre
que haya indicios de competencia dudosa o cuestionable. El grado de

competencia exigible varia en funcién de la decision que hay que tomar”.

Con todos estos condicionantes, el médico responsable del paciente tiene que
tomar una decision. Para mejorar este proceso las Instrucciones Previas se

presentan como una herramienta util.

Un ejemplo puede ser la indicacion de ingreso en un servicio de medicina
intensiva, e intubaciéon (segun el Diccionario de Ciencias Médicas Dorland,

“accion y efecto de introducir una canula o tubo en un 6rgano hueco o en una
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cavidad organica para facilitar la entrada de aire o la salida de liquidos (...) que
se efectua a través de la glotis para facilitar la entrada de aire a los pulmones”,
(Dorland 1965) e inicio de ventilacion mecanica en pacientes con insuficiencia

respiratoria cronica agudizada.

La calidad de vida, o sea “el poder de actuar y planificar el futuro sélo alcanza un
nivel ético cuando es capaz de asegurar las condiciones necesarias para la
existencia de los seres humanos como tales. Algunos fildsofos de la moral
contemporaneos subrayan la importancia de esta consideracion y han propuesto
el concepto de “calidad de vida” para determinar las caracteristicas que deben
asociarse a la vida de las personas en el mundo actual. En el ambito de los
servicios sociales y hospitalarios, el concepto de “calidad de vida” resulta
sumamente (til para la evaluacién de ciertas situaciones, del estado de ciertos
enfermos, de los tipos de asistencia requerida y dispensada, del entorno social,
de las prestaciones sociales necesarias ante determinadas circunstancias, etc.
Con esta significacion es habitual el uso del término en los textos y debates
médicos o cientificos. Este proposito de evaluacion ha llevado a establecer
instrumentos de medida: tests de movilidad, de habilidad manual, de reflejos
funcionales, de capacidades cognitivas, de memoria... Existen diversos baremos
gue permiten cuantificar la situacion de cada persona respecto de un conjunto de
actividades basicas para la existencia humana. En Estados Unidos se usan

varios indices de referencia, adoptados también en otros paises:

El Quality of Life Index (QLI) (indice de calidad de vida), creado por (Economist
Intelligence Unit), se basa en una metodologia Gnica que vincula los resultados
de encuestas subjetivas de satisfaccion con la vida, con los factores objetivos
determinantes de calidad de vida entre los paises.

El Sickness Impact Profile (SIP) (indice de cualidad de vida o “perfil de impacto
de enfermedad”), la calidad de vida relacionada con la salud es una
interpretacion subjetiva del paciente, de su satisfaccion vital, de la repercusion
de la enfermedad en su vida cotidiana, en su desempefio laboral y productivo, en
su rol social y en general en su vida, entendida como el conjunto de las
dimensiones psicolégica, social y fisica respectivamente.

El Health Status Index (HSI) (indice de estado de salud), el indice de salud hace
referencia a una caracteristica relacionada con la salud de un individuo o de una

poblacion. En salud publica y en planificacion sanitaria los indicadores de salud
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de la poblacién son utilizados para poner de manifiesto la magnitud de un
problema de salud, para reflejar el cambio en el nivel de salud de una poblacién
a lo largo del tiempo, para mostrar diferencias en la salud entre diferentes
poblaciones y para evaluar hasta que punto los objetivos de determinados
programas han sido alcanzados.

El Quality of Well-Being (QWB) (indice de “calidad de bienestar”), el bienestar
subjetivo se ha definido como la tendencia global a experimentar la vida de modo
placentero. Esta valoracion que hace el individuo tiene dos componentes: el
cognitivo, evaluado por medio de la satisfaccién vital, y el afectivo, que se basa
en la presencia de emociones positivas y emociones negativas. etc. (Boladeras
Cucurella, 1999).

La calidad de vida percibida por el propio paciente y sus preferencias sobre la
instauracioén o no de la ventilacion mecanica deben ser los pilares sobre los que
se adoptaran las decisiones. Hay que tener en cuenta que en estos enfermos la
necesidad de ser intubados en caso de agravamiento es un supuesto que el
paciente y sus familiares pueden comprender con relativa facilidad, ya que es
algo con lo que pueden encontrarse en el curso de su enfermedad. De ahi la
importancia de proporcionar una adecuada informacion prondéstica, completa y
continuada, en el ambito de la atencién primaria o0 en la consulta del
especialista hospitalario, cuando el paciente esta en una situacion estable y es
capaz de comprender, analizar y dejar constancia escrita de sus preferencias.
En este sentido respetando y potenciando la autonomia de la persona, se lleva
a cabo la planificacién de decisiones anticipadas (PDA) para asesorar sobre los
dilemas éticos y legales que se puedan presentar a enfermos y familiares en un

proceso complejo y, a veces, de final de vida.

La planificacién de decisiones anticipadas (PDA),

“es un proceso deliberativo y estructurado mediante el cual una persona expresa
sus valores, deseos y preferencias i, de acuerdo con éstos y en colaboracion con
su entorno afectivo y su equipo sanitario de referencia, expone y planifica como
guerria que fuera la atencién que ha de recibir en una situacion de complejidad

clinica o enfermedad grave que se prevé probable en un espacio de tiempo
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determinado y relativamente corto, o en situacion de final de vida, especialmente
en aquellas circunstancias en que no esté en condiciones de decidir’. (Modelo
Cataldn de Planificacién de Decisiones Anticipadas, Generalitat de Catalunya,
version, 8, 2015: 9).

El proceso de planificacion de decisiones anticipadas (PDA), esta basado en el
didlogo entre la persona implicada, los profesionales que lo atienden v,
conjuntamente con la colaboracién afectiva de sus familiares y personas
allegadas, también es importante que haya un representante. Sera necesario
que el personal que atiende a este paciente tenga las habilidades
comunicativas adecuadas, puesto que interesa conocer gque le preocupa, a esa
persona, que sabe de su enfermedad y que le han contado sobre la misma,
cuales son sus deseos, identificar sus expectativas sobre las posibilidades de
atencion para que una vez se haya llegado a un acuerdo, paciente, personal
sanitario y familiares, poder iniciar y poner en practica las actuaciones y
decisiones sobre su cuidado. Es decir, llevar a cabo el plan de decisiones
anticipadas desde el mismo momento en que se inicia el didlogo. Es importante
dejar constancia en la historia clinica del paciente y revisarlo periodicamente.
La persona afectada siempre lo puede revocar o modificar cuando lo
manifieste. Es un plan de cuidados que se va revisando segun avanza el

proceso de enfermedad o bien sea la situacion de final de vida.

También es fundamental, en el proceso de relacion terapéutica, saber a qué

personas les puede ser de utilidad.

“En general sera necesario plantear la planificacion de decisiones anticipadas
(PDA) a los pacientes crénicos complejos o con enfermedad crénica avanzada,
los cuales, por la evolucibn natural de su enfermedad, necesiten una
planificacion anticipada de la atencion y quieran explicar sus valores y
preferencias, ademas de decisiones posibles frente a escenarios previsibles en
Su contexto.

Seguramente el profesional mas apropiado para iniciar una PDA sea el médico

de familia, la enfermera que visita al paciente en su casa, la trabajadora social
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gue evalta aspectos familiares, el especialista que hace afios que hace un
seguimiento de su enfermedad crénica o el equipo de la residencia donde viva.
En cualquier caso, sea cual sea este profesional, es importante que se tenga
conciencia de la relacion de confianza necesaria y del compromiso personal que
se ha de establecer indispensablemente con el paciente para garantizar un
proceso correcto de PDA.

En todos aquellos casos en que se vea como una opcioén aceptable para el
paciente, sera nhecesario recomendar que se formalicen las decisiones
especificas en un Testamento Vital/Voluntades Anticipadas, que incluya la
designacion del representante”. (Modelo Catalan de Planificacion de Decisiones

Anticipadas, Generalitat de Catalunya, version, 8, 2015: 38-39).

2.2.1.3.2 El Testamento Vital/Voluntades Anticipadas en pacientes
oncoldgicos

Otros casos similares son los pacientes oncoldgicos , los que sufren problemas
postoperatorios graves, los enfermos con encefalopatia andxica grave (Smith,
2005), las personas mayores o con pluripatologia, etc.

Especialmente, en el caso de enfermos de cancer, es preciso tomar en
consideracion que se trata de pacientes afectados por “una ruptura brusca con
la vida cotidiana, lo que conduce a un proceso de despersonalizacion en donde
el yo-persona es reemplazado por el yo-cancer”. En consecuencia, la alteracion
emocional implicita de la enfermedad conduce a un “proceso clinico de lucha,
esperanza y resignacion asociado inevitablemente a los sentimientos de miedo

y capacidad de curacién”. (Jovell, 2006).

Un tema controvertido es la evaluacion de la competencia en los pacientes
criticos, que habra de tener en cuenta no solamente la situacion y el estado de
la persona enferma, sino también la gravedad de la decision que se ha de
tomar. Por eso, “como mas trascendente sea la decision que hay que tomar,
mas competencia se ha de exigir’ (Modelo Catalan de Planificacion de
Decisiones Anticipadas, op. cit., 25). Es necesario calificar la competencia de

una persona para que pueda participar en las decisiones sobre su tratamiento,
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pero también para proteger a una persona incompetente de una mala decision

sobre su tratamiento.

“Delante de una persona enferma no competente para tomar decisiones hemos
de recurrir a las decisiones subrogadas o por substitucién, tal como lo prevé el
marco legal en el articulo 9 de la Ley 21/2000 y en el articulo 7 de la Ley
41/2002. Por lo tanto existen dos posibilidades, en funcién de los datos

disponibles:

eJuicio de substitucibn: cuando se dispone de pistas relacionadas
indirectamente con aquello que el paciente habria decidido (conversaciones,
opiniones, anotaciones en la historia clinica, etc.). El representante ha de decidir
“‘poniéndose en la piel del paciente” y teniendo en cuenta todas aquellas

manifestaciones previas.

¢ El mejor interés: cuando no hay ninguna informacion previa sobre preferencias,
opiniones o valores. El criterio habria de ser “el mejor para la persona”. El
representante ha de defender la perspectiva del paciente y decidir “tal como él lo
habria hecho”; ha de interpretar los valores del paciente, y no imponer los suyos.
“El mejor interés” desde la perspectiva profesional solamente ha de prevalecer

en el caso de que no se disponga de ninguna pista ni de ninguin referente valido.

Los profesionales han de cuestionar y, si es necesario, no aplicar las decisiones
subrogadas (delegadas) que vayan en contra del bienestar del paciente y que,
incluso, puedan dafarlo, sino habian estado tomadas previamente por el

paciente con plena competencia”.

2.2.1.3.3 El Testamento Vital/Voluntades Anticipadas en pacientes con
alteraciones funcionales y cognitivas

Existen algunos métodos que ayudan a evaluar la competencia de una
persona. Se recomienda registrar cuidadosamente el proceso de evaluacion

junto con los datos clinicos.

En primer lugar, podemos citar a James Drane, que en el afio 1984 propone un

modelo para evaluacién clinica que denomina de “Escala Movil” (sliding scale).
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“Segun este autor, el umbral de la competencia es movil, y el punto en el que
hay que situarlo depende del tipo de decisién a tomar”. La escala de J. Drave
vincula la competencia con la situacion clinica del paciente. La Escala Movil

consta de tres niveles:

Nivel I:

1.- Conciencia basica de la propia situacion.

2.- Asentimiento explicito o implicito a las opciones que se le proponen.
Nivel 2:

1.- Comprensién de la situacién médica y del tratamiento médico.

2.- Capacidad de eleccion basada en las expectativas médicas.

Nivel 3:

1.-_Comprensién reflexiva y critica de la enfermedad y el tratamiento.

2.-_Decision_racional basada en consideraciones relevantes que incluyen

creencias y valores sistematizados.

Esta escala fue revisada y mejorada posteriormente, pero se ha constituido en el
modelo que practicamente se reconoce en la Bioética para estas evaluaciones”.
(Vidal, 1999).

Otro método para evaluar la competencia: Escala MMSE adaptada por LOBO.
(MINIEXAMEN COGNOSCITIVO de LOBO, desarrollado en Espafia por Tea

Ediciones):

“El MEC de Lobo es la versién adaptada y validada en Espana del MMSE (Mini-
Mental State Examination) de Folstein. Se trata de un test de cribaje de

demencias, Util también en el seguimiento evolutivo de las mismas.

Existen dos versiones, de 30 y 35 puntos respectivamente, siendo la de 30

puntos un instrumento mas util para comparaciones internacionales.

La version de 35 puntos fue la primera y es la mas utilizada actualmente. Se

trata de una sencilla escala estructurada, que no requiere mas de 5-10 minutos
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para su administracién. Sus items exploran 5 &reas cognitivas: Orientacion,

Fijacién, Concentracién y Célculo, Memoria y Lenguaje.

Instrumento sencillo y breve de aplicacion, no requiere de especiales habilidades
para su administracion. La edad y la escolarizacion influyen en la puntuacion
total. No explora todas las &reas cognitivas. Posibilidad de que pasen

inadvertidos los casos incipientes de deterioro cognitivo”.

También debemos destacar la ESCALA PFEIFFER, muy rapida y sencilla de

utilizar por “screening” por parte del médico.

CRIBADO DE DETERIORO COGNITIVO — TEST DE PFEIFFER VERSION
ESPANOLA (Servicio Andaluz de Salud, Consejeria de Salud de la Junta de

Andalucia):

“Es un cuestionario que determina la existencia de deterioro cognitivo en funcion
del nimero de errores cometidos. Explora la memoria a corto y largo plazo. La

orientacion, la informacién sobre los hechos cotidianos y la capacidad de célculo.

La poblaciéon diana, es la poblacibn general. Se trata de un cuestionario
heteroadministrado que consta de 10 items. El punto de corte esta en 3 0 mas
errores, en el caso de personas que al menos sepan leer y escribir y de 4 0 mas
para los que no. A partir de esa puntuacién existe la sospecha de deterioro

cognitivo”.

Por ultimo, citaremos la ESCALA BARTHEL (Autonomia para las actividades
de la vida diaria- Barthel. Servicio Andaluz de Salud de la Junta de Andalucia),
cuyos parametros ayudan a analizar la situacién de las actividades basicas de

la vida diaria.

“El indice o escala de Barthel es un instrumento utilizado por distintos

profesionales sanitarios para la valoracion funcional de un paciente y su
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rehabilitacion. La escala mide la capacidad de una persona para realizar 10
actividades de la vida diaria, que se consideran béasicas, de esta forma se
obtiene una estimacion cuantitativa de su grado de independencia. La escala
también se conoce como: indice de Discapacidad de Maryland.

La poblacion diana es la poblacion general. Se trata de un cuestionario
heteroadministrado con 10 items tipo likert. El rango de posibles valores indice
de Barthel esta entre 0 y 100, con intervalos de 5 puntos. A menor puntuacion,

mas dependencia; y a mayor puntuacion, mas independencia.

En Espafia a partir del afio 1993 se comenzé a utilizar en unidades de agudos en
pacientes con accidente vascular cerebral y posteriormente en otros niveles

asistenciales”. (Llauradd, 2016).

Los Documentos de Instrucciones Previas son aplicados en caso de
incompetencia del paciente, pero ésta puede ser parcial o transitoria, es decir,
un paciente sedado no es por definicibn un paciente incompetente para
siempre y para todo; debemos tratar de conocer su opinién, si no la ha

expresado ya, en el caso de que su enfermedad no lo desaconseje.

“En Medicina se entiende por sedacion la administracion de farmacos adecuados
para disminuir el nivel de conciencia del enfermo, con el objetivo de controlar
algunos sintomas o de prepararlo para una intervencion diagnéstica o

terapéutica que pueda ser estresante o dolorosa.

El Diccionario de la Lengua Espafiola define asi los siguientes términos:

e Sedar: apaciguar, sosegar, calmar.

e Sedante: Dicese del farmaco que disminuye la excitacién nerviosa o produce
suefio.

e Sedativo, va: Que tiene virtud de calmar o sosegar los dolores o la excitacion
nerviosa

El Diccionari Enciclopédic de Medicina proporciona las siguientes definiciones (el
original en catalan):

e Sedacion: accion producida por los sedantes.
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e Sedantes: sustancias que disminuyen la sensacion de dolor, 0 mas
exactamente, la excitacion del sistema nervioso central. La accion sedante de
muchos medicamentos esta relacionada con sus cualidades analgésicas,
tranquilizantes e hipnoticas, y el tipo de accion que se alcanza depende de la
dosis administrada.

La sedacion, genéricamente hablando, admite matices, ya que puede ser

primaria o secundaria, continua o intermitente, profunda o superficial.

Clasificacion de la sedacion:

a) Segun el objetivo:

e Sedacion primaria: es la disminucién de la conciencia de un paciente que se
busca como finalidad de una intervencién terapéutica.

e Sedaciéon secundaria (en castellano somnolencia): es la disminucion de la
conciencia de un paciente como efecto colateral de un farmaco administrado en
el curso del tratamiento de un sintoma.

b) Segln latemporalidad:

e Sedaciodn intermitente: es aquella que permite periodos de alerta del paciente.
e Sedacion continua: es aquella gue mantiene la disminucién del nivel de
conciencia del paciente de forma permanente.

c) Segun la intensidad:

e Sedacion superficial: es aquella que permite la comunicacién del paciente
con las personas que le atienden.

e Sedacion profunda: es aquella que mantiene al paciente en estado de

inconsciencia.

Los cuidados paliativos son aquellas atenciones y cuidados que estan dirigidos a
las personas con enfermedades avanzadas y a sus familias cuando la
expectativa médica ya no es la curacién. Se trata de un enfoque que tiene por
objetivo principal mejorar la calidad de vida del paciente y su familia,
proporcionando una atencién integral brindada por equipos de trabajo

interdisciplinarios.

La OMS, considera a los cuidados paliativos como un “enfoque que mejora la

calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas
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asociados con Enfermedades Amenazantes para la Vida (EAV), a través de la
prevenciéon y alivio del sufrimiento por medio de la identificacion temprana e
impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos,

psicologicos y espirituales”. (Fundacion Paliar, 2016).

En Cuidados Paliativos entendemos por sedacion exclusivamente la
administracion de farmacos apropiados para disminuir el nivel de conciencia del
enfermo con el objetivo de controlar algunos sintomas. En el curso del
tratamiento de pacientes en fases avanzadas y terminales de su enfermedad,
donde la estrategia terapéutica es paliativa, podemos precisar dos conceptos
diferentes pero relacionados: sedacién paliativa y sedacién terminal, en los que
la administracion de farmacos sedantes pretende conseguir el manejo de
diversos problemas clinicos (ansiedad, disnea, insomnio, crisis de panico,
hemorragia, sedacién previa a procedimientos dolorosos, etc.).

d) Segun el momento en que se realiza:

e Sedacion paliativa: Se entiende por sedacion paliativa la administracion
deliberada de farmacos, en las dosis y combinaciones requeridas, para reducir la
conciencia de un paciente con enfermedad avanzada o terminal, tanto como sea
preciso para aliviar adecuadamente uno o mas sintomas refractarios y con su
consentimiento explicito, implicito o delegado.

Se trata de una sedacion primaria, que puede ser continua o intermitente,
superficial o profunda.

e Sedacion Terminal: Se entiende por sedacion terminal la administracion
deliberada de farmacos para lograr el alivio, inalcanzable con otras medidas, de
un sufrimiento fisico y/o psicolégico, mediante la disminucién suficientemente
profunda y previsiblemente irreversible de la conciencia en un paciente cuya
muerte se prevé muy proxima y con su consentimiento explicito, implicito o
delegado.

Se trata de una sedacién primaria y continua, que puede ser superficial o
profunda.

Como puede verse, se entiende la sedacion terminal como un tipo particular de
sedacion paliativa que se utiliza en el periodo de la agonia.

Sintoma refractario: El término refractario puede aplicarse a un sintoma cuando

éste no puede ser adecuadamente controlado a pesar de los intensos esfuerzos
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para hallar un tratamiento tolerable en un plazo de tiempo razonable sin que
comprometa la conciencia del paciente.

Sintoma dificil: El término dificil puede aplicarse a un sintoma que para su
adecuado control precisa de una intervencion terapéutica intensiva, mas alla de
los medios habituales, tanto desde el punto de vista farmacolégico, instrumental
y/o psicolégico.

En Cuidados Paliativos la administracion de farmacos sedantes, per se, no
supone un problema ético cuando se han prescrito bajo las indicaciones
correctas y con el consentimiento del paciente.

Si suelen generar dudas, en cambio, aquellas situaciones en que aparecen
sintomas “refractarios” o resistentes a los tratamientos habituales y en los que se
ha de contemplar la sedacion como Unica posibilidad terapéutica. El problema
consiste esencialmente en la dificultad que algunos autores han manifestado
tener para diferenciar sedacion de eutanasia y la clara posibilidad de conculcar
los principios de autonomia y beneficencia”. (Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos, 2002).

A pesar de las dificultades reales en incorporar las preferencias de los
pacientes criticos en la toma de decisiones, no por ello debemos dejar de

intentar respetarlas al maximo.

“En los ultimos afios la pregunta por los limites que se deberian establecer a la
prolongacion artificial de la vida ha sumado un nuevo aspecto. “El conflicto ya no
lo plantea el médico que propone una terapia que conduce al encarnizamiento
terapéutico, sino que nace del paciente o de sus familiares que piden un
tratamiento que no se considera eficiente”, afirma el doctor Mainetti. La
respuesta de la bioética se centra en el llamado concepto de futilidad, que de por
si es bastante controvertido. “Los tratamientos futiles, esto es inutiles, lo Unico
que logran es dar al paciente dolor, dafio, incomodidad y gasto econémico”,
define la doctora Pace. Ahora, ¢como se determina la futilidad de una terapia

médica?

Existen dos criterios. “La futilidad fisiolégica es el mas simple: es cuando el
tratamiento demuestra no modificar las variables fisiolégicas del paciente que

uno busca. Otras personas sostienen que se puede definir la futilidad mediante
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criterios estadisticos: un tratamiento seria fatil cuando tiene menos del 1% de
posibilidades de resultar exitoso.” No hace falta aclarar que para determinar la
futilidad de un tratamiento es necesario actuar caso por caso. “Los limites que
delimitan este concepto son muy controvertidos y discutibles; por eso las
instituciones médicas cuentan hoy con comités de bioética”, sefiala el doctor
Edgardo A. Liafio, coordinador de la Unidad de Cuidados Paliativos del Cemic”.
(Rios, 2002).

Hay una serie de recomendaciones para la limitacion del esfuerzo terapéutico,
gue deberan basarse en el conocimiento cientifico y en las preferencias del
paciente, discutirse de forma colectiva y tomarse por consenso e incluir a la
familia cuando el paciente no esté capacitado para hacerlo; en relacién con el
consentimiento informado, establece que las limitaciones terapéuticas deben
obedecer siempre a la presencia de futilidad o de voluntades anticipadas”.
(Saralegui Reta, Monzon Marin y Martin, 2004). La limitacion del esfuerzo
terapéutico (LET) es la decisiébn sobre la no implementacion o retirada de
terapias médicas al anticipar que no conllevaran un beneficio significativo al
paciente, actualmente es también conocida como “adecuacion del esfuerzo
terapéutico”. Con esta definicion se entiende la LET como la contracara de la
obstinacion terapéutica y su uso se acota segun el estado del paciente, su
calidad de vida, su evolucion y su prondstico. (Gomez Garcia, 2014).

Por lo tanto, el Testamento Vital/Voluntades Anticipadas sera plenamente

efectivo si concurren las siguientes caracteristicas:

e Si esta escrito refiriendose a una enfermedad concreta, bien conocida vy,
ademas, si en el transcurso del proceso ha existido un dialogo entre el
paciente, los profesionales y los familiares planificando los cuidados que
vaya necesitando, es decir, poniendo en practica “la planificacion de
decisiones anticipadas”, (PDA).

e Si se explican previsiones concretas. Por ejemplo, un enfermo con una

dolencia pulmonar crénica que lo han tenido que intubar muchas veces.
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Y concreta explicitamente que “no quiere que lo intuben mas”. Desea
que la naturaleza haga su curso, y poder dignificar su proceso de
muerte.

e Sise harenovado recientemente.

e Si hay un representante “interlocutor” para aclarar las dudas e interpretar

las preferencias de la persona.

2.2.1.4. Legislacion sobre Testamento/ Voluntades Anticipadas.
Marco normativo

Como nos recuerda Boladeras (Boladeras, 1999), “histéricamente es necesario
remontarse hasta 1976, fecha en la que, como consecuencia del caso de Karen
Ann Quinlan se promulga, en California, la “Ley de Muerte Natural” (Natural
Death Act), que legalizé por primera vez lo que hoy se conoce con el término

de Testamento Vital o documento de Voluntades Anticipadas.

“Karen Ann Quinlan, una joven norteamericana de 21 afos, entré en estado de
coma a consecuencia de la ingestion de drogas y alcohol (abril de 1975). Los
médicos diagnosticaron “estado vegetativo cronico y persistente” por lesiones
irreversibles en los I6bulos cerebrales y el cortex. Su padre pensaba que no
tenia sentido prolongar aquella apariencia de vida con la ventilacién asistida y los
medios extraordinarios que mantenian sus constantes vitales. Solicité al juez su
tutela para tener potestad legal de autorizar la interrupcion de dichos medios
extraordinarios, pero un juez de Morristown (Nueva Yersey) rechaz6 que pudiera
hacer uso de sus poderes para tal fin, argumentando, entre otras cosas, que los
motivos humanitarios no justifican la accion premeditada de acabar con una vida
humana. El padre apel6 ante el Tribunal Supremo de Nueva Jersey reivindicando
el derecho a la intimidad; es decir, la no intromisién de terceros en las cuestiones
estrictamente personales. El juez estim6 que “existe una diferencia fundamental,
y en este caso determinante, entre acabar ilicitamente con la vida de una

persona e interrumpir, por una cuestiéon de autodeterminacion, los medios
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artificiales que la mantienen con vida” (1976). Entonces se retir6 la ventilacion
asistida, pero la enferma aun vivi6 diez afios mas en estado vegetativo

persistente, porqué se le mantuvo la alimentacion artificial”.

Igualmente, hemos de referirnos al caso de Nancy Cruzan:

“En enero de 1983 la joven Nancy Cruzan de 25 afos, sufrid un accidente de
coche en el Estado de Missouri (EE.UU), que le provocé una falta de oxigeno en
la corteza cerebral, quedando en un estado de coma profundo. Los equipos
médicos mantuvieron su vida vegetativa con intubacién y soporte vital artificial
durante afios, mientras sus padres pedian reiteradamente que la desintubaran y
la dejaran morir en paz, como hubiera sido el deseo de Nancy, ya que asi lo
habia manifestado explicitamente con anterioridad al suceso. Se solicito el
permiso del juez (1987) y, tras considerar la peculiaridad del caso y los indicios
de la que habria sido su voluntad, dictaminé a favor de la suspension del
tratamiento en julio de 1988, a pesar de la inexistencia de un documento o
testimonio escrito sobre este particular por parte de la joven. Sin embargo, este
extremo fue decisivo para que prosperara una apelacion contraria a la sentencia,
presentada en una instancia superior: en 1989 la Corte Suprema de Missouri
sentencié que no se disponia de pruebas objetivas de la opinién y la voluntad de
la enferma y que el Estado debia velar por el respeto a la santidad o sacralidad
de la vida, lo que significaba que el estado de Missouri tenia derecho a mantener
con vida a Nancy y no se reconocia el derecho de los tutores a tomar sus
propias decisiones. La Corte Suprema de los Estados Unidos confirmé esta
sentencia; el presidente de la sala, el juez Rehnquist “dijo que Missouri, como
comunidad, tenia razones legitimas para mantener con vida a Nancy Cruzan,
incluso si se aceptaba que permanecer viva era desfavorable a los propios
intereses de ésta, porque el Estado tenia derecho a decir que es intrinsecamente
malo que alguien muera deliberada y prematuramente”. Con todo, la sentencia
reconocia el principio de autonomia y el caracter vinculante de las decisiones
personales sobre los tratamientos médicos explicitamente manifestadas, lo que
abria nuevas perspectivas de futuro.

El caso Cruzan acab6 con la aportacion de nuevos testimonios y formalidades
para demostrar la que habia sido voluntad de la paciente, ante una nueva sala

del Estado de Missouri; en diciembre de 1990, el juez estim6 probado que Nancy
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no hubiera querido seguir existiendo en tales condiciones y admitié la
interrupcién de la alimentacion artificial.

En estos casos se hace patente la discrepancia de criterios de los distintos
agentes sociales implicados en la situacion y la importancia decisiva de quién
toma la decision final.

En el caso de Nancy Cruzan, dos tribunales sentencian que incluso la vida
vegetativa debe ser sustentada por medios extraordinarios, apelando a que la
vida humana es sagrada y que el Estado debe protegerla como bien intrinseco,
independientemente de los intereses del individuo. Este caso produjo una

polémica muy amplia e intensa en EE.UU” (ibid., pp.193-195).

Asimismo, en 1991, a raiz de la sentencia de la Corte Suprema de los Estados
Unidos sobre este caso, se dicta la Patient Self-Determination Act, o ley de

autodeterminacion del paciente.

“La Patient Self Determination Act (PSDA), fue propuesta al Senado y al
Congreso norteamericano en Octubre de 1989 por los senadores John C.
Danforth (republicano, senador por Missouri) y Daniel Patrick Moynihan
(demdcrata, senador por Nueva York). Su intencién era incrementar el grado de
participacion de los pacientes en la toma de decisiones respecto a sus cuidados
sanitarios, sobre todo al final de la vida. Desde el principio la PSDA cont6 con
resistencias — por ejemplo las compafias sanitarias decian que difundir las
voluntades anticipadas no era tarea suya -, pero lo cierto es que la sentencia de
la Corte Suprema de los Estados Unidos sobre el caso Cruzan en junio de 1990
hizo que el legislativo decidiera de forma casi unanime llevar adelante el
proyecto. El Presidente Bush (padre) firmé la aprobacién de la PSDA, que entré
en vigor el 1 de Diciembre de 1991. La PSDA obligaba a todas aquellas
organizaciones y centros sanitarios y sociosanitarios que recibieran fondos de
Medicare o Medicaid, a ofrecer de forma activa a sus pacientes la
cumplimentacion de voluntades anticipadas”. (Barrio Cantalejo, Simén Lorda y
Juadez Gutiérrez, 2004).
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Esta ley exige a los hospitales y centros sanitarios que reciben ayudas
econOmicas de los programas federales Medicare o Medicaid, conocer si los
pacientes han realizado un Documento de Voluntades Anticipadas para poder
incluirlo en su historia clinica, o sea otra norma legal que autoriza que cada
paciente pueda expresar su deseo de recibir, o de no recibir asistencia
médica”. (Molina Dominguez y Ortega Carnicer, 2006).

“Por primera vez la mayoria de los jueces admitieron que individuos competentes
tienen un derecho constitucional a ordenar que los apoyos vitales no sean
utilizados en su caso si es que se encuentran de manera permanente en estado
vegetativo. La Corte dijo que los Estados pueden imponer muchos requisitos
minuciosos a la forma en que se tiene que formular una directiva anticipada de
esa clase, pero que tienen que admitir de alguna manera el efecto juridico de
esas directivas. Varios Estados revisaron sus normas después de la decision en
el caso Cruzan, por lo que cualquier Estado tiene ahora previsiones legales para
reconocer ya sea los testamentos de vida, ya sea los poderes de cuidado de

salud y, en la mayoria de los Estados, ambas alternativas”. (Boladeras, 1999).

En Espafa el marco normativo que da legalidad al Testamento Vital, es cada
vez mas amplio, aunque las primeras propuestas de estos documentos no
aparecen hasta finales de los anos 1980. “El Testamento Vital de la Asociacion
Derecho a Morir Dignamente” y el “Testamento Vital de la iglesia catdlica”

fueron los primeros documentos de los que se tiene constancia.

No obstante, las primeras referencias en Espafia sobre el caracter legal del
Testamento Vital se empiezan a encontrar en la ley 14/1986, General de
Sanidad, en sus articulos 10 y 11 es el punto de partida para el respeto a la
libertad y la autonomia individual de los pacientes en lo relativo a su salud
dentro del ambito sanitario. Esta ley establece que la eleccion de la terapia es
un derecho del paciente, este puede elegir liboremente entre las opciones
diagnésticas y terapéuticas existentes; aunque, en realidad, adquiere
importancia normativa, con caracter nacional, con la entrada en vigor en

Espafa del “Convenio relativo a los derechos humanos y la biomedicina”, mas

61



INTRODUCCION

conocido como el Convenio de Oviedo, celebrado en esa ciudad el 4 de abril de
1997 y ratificado por Espafia el 1 de enero de 2000.

En este Convenio, en su articulo 9, queda expresado con bastante claridad
el objetivo del Testamento Vital sobre la proteccidén de los derechos humanos
y la dignidad humana en la aplicacién de la biologia y la medicina. “Deseos
expresados anteriormente” establece que “Seran 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”.

En este punto, hemos de resaltar el término “dignidad”:

“El término dignidad indica un atributo universalmente comin a todos los
hombres, sin cuyo reconocimiento no se puede ejercer la libertad y menos aun la
justicia. Se trata de una caracteristica especifica que coloca al ser humano en un
nivel superior de la existencia segun el cual debe ser respetado por todos los
existentes.

La dignidad ontol6gica se refiere al ser y se fundamenta en el ser. Decir que la
persona tiene una dignidad ontoldgica, es afirmar que goza de una dignidad v,
por lo tanto, es merecedora de un respeto y de una consideracion. Por el mero
hecho de ser persona, esto es, de ser de un modo determinado, de tener una
esencia concreta, debe respetarse y tratarse de un modo cualitativamente
distinto. La dignidad de la persona humana, desde este punto de vista, radica en
su ser y no en su obrar. Puede actuar de forma indigna, pero a pesar de ello,
tiene una dignidad ontoldgica que se refiera a su ser. Es digna por el mero hecho
de ser persona. Afirmar la dignidad de la persona significa que no se puede
atentar contra ella, ni tratarla de una forma inferior a su categoria ontolégica. La
dignidad que podriamos calificar de ontoldgica es irrenunciable y constitutiva.
Pertenece a toda persona por el mero hecho de ser persona y se halla
incondicionalmente ligada a su naturaleza racional y libre.

Existe una dignidad arraigada al ser y una dignidad arraigada al obrar. La
dignidad del obrar es la dignidad ética y se refiere a la naturaleza de nuestros
actos. Hay actos que dignifican al ser humano, mientras que hay actos que lo

convierten en un ser indigno. Es licito, desde esta perspectiva, hablar de una
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dignidad afadida, complementaria o, si se desea utilizar un término mas
correcto, moral: una nobleza ulterior, derivada del propio caracter libre del
hombre, de su indole de realidad incompleta, pero dotada de la capacidad de
conducirse a si misma a su perfeccion definitiva.

El enfermo es, ante todo, persona y, en tanto que persona, tiene una dignidad y
esa dignidad requiere un trato ético y un tipo de relacion cualitativa que se

concreta en una serie de modos de proceder”. (Torralba, 1998).

A partir de la ratificacion por Espafia del Convenio de Oviedo, Catalufia es la
primera comunidad autbnoma que regula juridicamente el Testamento Vital. El
Parlamento de Cataluiia el 29 de diciembre de 2000 aprobd la ley 21/2000,
sobre los derechos de informacion concerniente a la salud y la autonomia del
paciente, y a la documentacion clinica. Esta Comunidad dio el primer paso,
regulando en su articulo 8 las voluntades anticipadas definiéndolo como “e/
documento, dirigido al médico responsable, en el cual una persona mayor de
edad, con capacidad suficiente y liboremente, expresa las instrucciones a tener
en cuenta cuando se encuentre en una situacién en que las circunstancias que
concurran no le permitan expresar personalmente su voluntad...”. Esta
definiciobn es muy parecida a la de otras normas autonémicas que regulan esta
materia, pero teniendo como fundamento comun el derecho del ciudadano a
tomar parte en las decisiones sanitarias y la obligacién del profesional sanitario

de tener en cuenta los deseos del paciente.

Desde el punto de vista juridico, la ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica
reguladora de la autonomia del paciente y de los derechos y obligaciones en
materia de informacion y documentacién clinica, da un trato especial al derecho
a la autonomia del paciente al introducir en su articulo 11 la regulacién sobre
Instrucciones Previas que contempla los deseos del paciente expresados con

anterioridad.

“Establece que la “dignidad de la persona humana, el respeto a la autonomia de
su voluntad y a su intimidad orientaran toda actividad encaminada a obtener,

utilizar, archivar, custodiar y transmitir la informacion y documentacioén clinica” y
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que “todo paciente o usuario tiene derecho a decidir libremente, después de
recibir la informacion adecuada, entre las opciones clinicas disponibles”. En su
redaccion se aclara que “no seran aplicadas instrucciones previas contrarias al
ordenamiento juridico, incluida la lex artis, ni las que no se correspondan con el
supuesto de hecho que el interesado haya previsto en el momento de

manifestarlas”. (Saralegui, Monzén y Martin, 2004).

Esta ley 41/2002, entré en vigor el 16 de mayo de 2003, y es la ley que ha
permitido tener la base juridica reglamentaria y suficiente, que era necesaria
para dar soporte a la informacion, a la difusién y a la utilizacién del Testamento
Vital, que la ley denomina como ‘“Instrucciones Previas, por parte de la

poblacién espafiola.

A partir de la ley 41/2002, las diferentes Comunidades Auténomas han ido
elaborando sus propias leyes para poder implantar y desarrollar el Testamento
Vital. Teniendo en cuenta que es, ademas, una ley que aporta seguridad ética y

juridica hacia los profesionales sanitarios.

Actualmente existe una gran diversidad en la regulacién de estos documentos
por parte de las distintas Comunidades Auténomas, aunque todos ellos deben
reunir unos requisitos minimos. “En el articulo 11 de la Ley de Autonomia del
Paciente se establecen los requisitos minimos y basicos que ha de reunir un

‘testamento vital” desde el punto de vista legal:

e Debera ser otorgado por persona mayor de edad, capazy libre.

e Se deberé realizar por escrito.

e No seran aplicadas las instrucciones previas contrarias al
Ordenamiento Juridico (especialmente al Cdédigo Penal, que en su
articulo 143 tipifica como delito el auxilio y la induccién al suicidio), a
la “lex artis”, ni las que no se correspondan al supuesto de hecho que
el interesado haya previsto en el momento de manifestarlas”. (Molina

Dominguez y Ortega Carnicer, 2006).
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El articulo 11 de la Ley 41/2002 indica que cada Servicio Autonémico de Salud
regulara el procedimiento adecuado que garantice el cumplimiento de las
instrucciones previas de cada persona, de tal manera que, en la actualidad, las

normas promulgadas por las Comunidades Autbnomas son las siguientes:

e Comunidad Autbnoma de Catalufia, la ya citada Ley 21/2000, de 29 de
diciembre, sobre los derechos de informacion concernientes a la salud y
la autonomia del paciente, y la documentacién clinica. Capitulo IV
“‘Respeto al derecho a la autonomia del paciente”. Articulo 8, regula por
primera vez en Espafa, el derecho a otorgar previamente la voluntad

mediante documento, denominado “Voluntades anticipadas”.

e Comunidad Autébnoma de Galicia, la Ley 3/2001, de 28 de mayo,
Reguladora del Consentimiento Informado y de la Historia Clinica de los
pacientes. Fue modificada por la Ley 3/2005, de 7 de marzo. El articulo

5 se refiere a las “Instrucciones Previas”.

e Comunidad Autbnoma de Extremadura, la Ley 10/2001, de 28 de junio,
de Salud de Extremadura. Capitulo Il “Derechos y deberes de los
ciudadanos respecto al Sistema Sanitario”. La Ley 3/2005, de 8 de julio,
“de informacion sanitaria y autonomia del paciente”. A las Instrucciones

Previas, las denomina: “Expresion Anticipada de Voluntades”.

e Comunidad Auténoma de Aragon, la Ley 6/2002, de 15 de abril, de
Salud de Aragon. Capitulo Il “Del respeto al derecho a la autonomia del

paciente”. Articulo 15. “Las voluntades anticipadas”.

e Comunidad Auténoma de Navarra, la Ley Foral 11/2002, de 6 de mayo,
“sobre los derechos del paciente a las Voluntades Anticipadas, a la
informacion y a la documentacion clinica”. Fue modificada parcialmente
por la Ley Foral 29/2003, de 4 de abril.

e Comunidad Autonoma de Cantabria, la Ley 7/2002, de 10 de diciembre,
de Ordenaciéon Sanitaria de Cantabria. En su articulo 34, dispone que “el
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paciente puede expresar su voluntad con caracter previo”. “Voluntades

Previas”.

Comunidad Autbnoma del Pais Vasco, la Ley 7/2002, de 12 de
diciembre, del Parlamento Vasco, de Voluntades Anticipadas en el
ambito de la Sanidad. Articulo 2. “Contenido del derecho de las
personas a la expresion anticipada de voluntades en el ambito de la

sanidad”. Articulo 3. “Documento de voluntades anticipadas”.

Comunidad Autonoma Valenciana, la Ley 1/2003, de 28 de enero, de
Derechos e Informacion al Paciente de la Comunidad Valenciana.
Capitulo 1l “Voluntades anticipadas”. Articulo 17, define el documento

denominandolo “Voluntades Anticipadas”.

Comunidad Autonoma de las Islas Baleares, la Ley 5/2003, de 4 de abiril,
Ley de Salud de las llles Balears. Seccion 72. “Derecho a manifestar las
voluntades anticipadamente”. Posteriormente la Ley 1/2006, de 3 de
Marzo, de Voluntades Anticipadas. (El Decreto 58/2007, de 27 de abril

desarrolla la Ley de “Voluntades Anticipadas”).

Comunidad Auténoma de Castilla y Leon, la Ley 8/2003, de 8 de abril,
sobre derechos y deberes de las personas en relacion con la salud, en

el. articulo 30 regula el Documento de “Instrucciones Previas”.

Comunidad Autonoma de Andalucia, la Ley 5/2003, de 9 de octubre, de
Declaracion de Voluntad Vital Anticipada. Articulo 2. “Concepto de
declaracion de voluntad vital anticipada”. Regula, el derecho de las
personas a decidir sobre situaciones sanitarias en el futuro, en el ambito
territorial de Andalucia, denominandolo: “Documento de Voluntad Vital
Anticipada”.

Comunidad Autonoma de Madrid, la Ley 3/2005, de 23 de mayo, por la
gue se regula el ejercicio del derecho a formular instrucciones previas en
el dmbito sanitario y se crea el registro correspondiente. Articulo 2.

“Documento de Instrucciones Previas”.
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Comunidad Autonoma de Castilla La Mancha, la Ley 6/2005, de 7 de
julio, sobre la Declaracion de “Voluntades Anticipadas” en materia de la

propia salud.

e Comunidad Autdénoma de La Rioja, la Ley 9/2005, de 30 de septiembre,
reguladora del documento de Instrucciones Previas en el ambito de la
sanidad y en su articulo 3 define el concepto y el caracter de las

“Instrucciones Previas”.

e Comunidad Autbnoma de Murcia, por medio del Decreto n°® 80/2005, de
8 de julio, por el que se aprueba el Reglamento de Instrucciones Previas
y su Registro. Capitulo | “Instrucciones Previas”. Articulo 1. “Documento

de Instrucciones previas”.

e Comunidad Auténoma de las Islas Canarias, Decreto 13/2006, de 8 de
febrero, por el que se regulan las Manifestaciones Anticipadas de
Voluntad en el ambito sanitario y la creacion de su correspondiente

Registro. Articulo 2. “Concepto de Manifestacion Anticipada de Voluntad.

e Comunidad Autbnoma del Principado de Asturias, Decreto 4/2008, de 23
de enero, de Organizacion y Funcionamiento del Registro del Principado
de Asturias de Instrucciones Previas en el &mbito sanitario de Articulo 2.

“Concepto de Instrucciones Previas de tratamiento médico”.

e Ciudades de Ceuta y Melilla. Las ciudades auténomas de Ceuta y
Melilla, se rigen en los dispuesto se rigen en lo dispuesto al contenido de
las “Instrucciones Previas”, por la Ley 41/2002, de 14 de noviembre,
basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y

obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica.

2.2.1.5. ELABORACION DEL TESTAMENTO
VITAL/NVOLUNTADES ANTICIPADAS

El contenido del Testamento Vital es muy personal y como se trata de

manifestar anticipadamente la voluntad respecto de situaciones que pueden
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afectar a la salud y a la autonomia de las personas, es necesario hacer,
previamente, una reflexion serena respecto de los propios valores o principios

vitales.

“El respeto a la gestién de la propia vida, recogida en el principio bioético de
autonomia, conlleva el derecho de toda persona adulta, capacitada, en ausencia
de coacciones y debidamente informada, a decidir si acepta o no un determinado
tratamiento, es decir, a decidir lo que considera bueno para si misma, lo que en
ocasiones podria no coincidir con la opinion del médico”. (Saralegui Reta,
Monzon Marin y Martin, 2004)

“Es aconsejable que este proceso de reflexion sea orientado por el
asesoramiento de su médico, para poder explicar lo mas detalladamente posible
las situaciones sanitarias concretas que pueden acontecer, 0 sea situaciones
clinicas especificas como una enfermedad degenerativa heuromuscular en fase
avanzada, una situacion terminal o un accidente que pudiera dejar a la persona
en un estado vegetativo persistente, es decir, en las que quiere que se tengan en

cuenta las instrucciones que ha dejado escritas,

Dejar constancia en el Testamento Vital de las limitaciones a las actuaciones
médicas y deseos especificos, como por ejemplo, que no se mantenga con vida
a la persona con medios artificiales tales como técnicas de soporte vital,
alimentacion artificial, farmacos, etc., o bien que se retiren estos tratamientos si
ya se hubieran comenzado a aplicar, si no existe suficiente evidencia de
recuperacion. Y al mismo tiempo dejar constancia de que se suministren los
farmacos necesarios a fin de paliar el padecimiento fisico o psiquico causado por
la enfermedad, o por la falta de fluidos o de alimentacién, aunque por ello se

pueda acortar la vida de la persona”. (Generalitat de Catalunya, 2002)

Tener en cuenta que, al mismo tiempo, se garantice la asistencia necesaria

para poder afrontar la muerte con dignidad.
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“Nombrar en el Testamento Vital a un representante, que actuara como un
interlocutor vélido y necesario con el médico o con el equipo sanitario, cuando la
persona se encuentre en una situacion en que no pueda expresar su voluntad
por ella misma, dicho representante lo substituira en la interpretacion y aplicacion
de las instrucciones, los criterios y los principios expresados y que ha dejado
escritos en su Testamento Vital”. (Generalitat de Catalunya, 2002)

También se puede dejar por escrito en el Testamento Vital el deseo de hacer
donacion de los 6rganos Yy tejidos, si fuesen Utiles para la asistencia sanitaria,

la investigacion, etc.

Una guia para elaborar el Testamento Vital deberia contener una serie de

pautas que dieran soporte a la persona que lo quiere elaborar:

e Asegurar que la persona conoce la importancia que tiene un Documento de
Voluntades Anticipadas.

e Ofrecer colaboracion a la persona que decide redactar este documento
dando informacion sobre los estados de salud previsibles, alternativas,
riesgos... absteniéndose, en todo momento, de condicionar o coaccionar las
decisiones de la persona.

e Dar informacion sobre los contenidos que pueden figurar en el Documento
de Voluntades Anticipadas, y de los que, segun la ley aunque consten no se
podran respetar porque vayan en contra de la legislacion vigente o la “lex
artis”.

¢ Valorar la capacidad de la persona que realiza un Documento de Voluntades
Anticipadas, para darse cuenta si ha comprendido bien la informacion y
actla libremente, sin ningun tipo de coaccion, y es capaz de comprender
adecuadamente las consecuencias asociadas a la firma de un Documento
de Voluntades Anticipadas.

e Asegurarse que el Documento de Voluntades Anticipadas expresa
realmente los sentimientos y las emociones de la persona delante de la

decision que esta tomando.
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e Explicar en qué consiste la figura de representante legal, y facilitar que el
representante pueda estar presente en el proceso de elaboracion del
Documento de Voluntades Anticipadas.

¢ Informar a la persona de la conveniencia de que la familia o personas
vinculadas tengan conocimiento que se ha hecho un Documento de

Voluntades Anticipadas para poder compartir decisiones.

e Asegurarse que el Documento de Voluntades Anticipadas se incluya en la
historia clinica, con un distintivo bien visible, para que todo el equipo sepa
de la presencia de este documento.

e Comprobar si la persona conoce la posibilidad de inscribir el Documento de
Voluntades Anticipadas en el registro de su Departamento de Salud.

e Comunicar a la persona que tiene la posibilidad de renovar, modificar o
anular el documento en cualquier momento.

e Recordar a la persona que ha de pedir la aceptacion del representante, si
éste no ha estado informado ni ha participado en el proceso de elaboracion
del Documento de Voluntades Anticipadas. (Colegio Oficial de Enfermeria
de Barcelona, 2007).

El Testamento Vital también sirve a las familias, porque les ayuda a tomar y
aceptar decisiones en momentos muy dificiles. Asi, por ejemplo, se puede
incluir la decision respecto a la donacién de 6rganos y, en este caso no se
requerira la autorizacion de la familia para la extraccion o uso de los 6rganos

donados en caso de fallecimiento.

“Aunque cualquier persona puede realizar el Testamento Vital, hay grupos de
pacientes en los que esta especialmente aconsejado (aquellos con enfermedad
cronica cuya evolucion es previsible, pacientes oncoldgicos, enfermos con
demencia en su fase inicial, pacientes con enfermedad pulmonar obstructiva
cronica, en dialisis, etc.), tras conocer por su médico las complicaciones que su
enfermedad le puede deparar en el futuro y las opciones de tratamiento indicado
para ellas; asi, los pacientes tienen la oportunidad de dejar constancia escrita de

sus preferencias al respecto, tanto de aceptacion como de rechazo. Las
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personas mayores constituyen igualmente un sector de la poblacion al que las
Instrucciones Previas van especialmente dirigidas; por un lado, para intentar ser
exquisitos en el respeto a la autonomia del paciente anciano y, por otro, debido a
que los problemas del final de la vida suelen ser mas cercanos para ellos que
para el resto de la ciudadania.

Los pacientes tienen el derecho a participar en el plan de cuidados y los
profesionales sanitarios tienen la responsabilidad profesional y legal de asegurar
esta patrticipacion, teniendo en cuenta que una buena practica médica ya no lo
es si no respeta la voluntad del enfermo. No se trata de que el enfermo indique el
tratamiento, sino de que escoja entre las opciones mas razonables”. (Saralegui
Reta, Monzén Marin y Martin, 2004).

“Antes de la Segunda Guerra Mundial y hasta la primera parte de la década de
los 60, la toma de decisiones médicas correspondia de forma practicamente
exclusiva a los profesionales de la medicina: ellos solos eran los que tomaban
las decisiones, incluso en las cuestiones mas dificiles, como podia ser retirar el
tratamiento vital al paciente, sin discutirlo con éste, sus familiares o colegas. Era,
practicamente, la época del dominio del médico, en guardia las veinticuatro
horas del dia, permaneciendo al borde de la cama de su paciente hasta el fin: el
médico conocia bien a sus enfermos, habia como un pacto tacito de que sobre
aquél pesaba el compromiso de decidir qué tratamientos aplicar, cuanta
informacion debia suministrarles sobre su enfermedad y el momento de hacerlo.”
(Gonzalez Moran, 2006)

“La relacion meédico-paciente ha evolucionado de manera sustancial en las
Ultimas décadas. La actitud paternalista (Broggi, 2000) del médico hacia un
enfermo que confiaba en su criterio sin cuestionarlo, ha derivado hacia la
“‘emancipacién” del paciente, tras reclamar su derecho al ejercicio de la
autonomia de la voluntad. Junto a los términos “paciente” y “enfermo” aparece
otro nuevo: “usuario del sistema sanitario”. Ademas, el consentimiento informado
(Quintana Trias, 1996) se ha convertido en un requisito indispensable para la
practica de cualquier intervencion quirargica e incluso para la prescripcion de

tratamientos médicos”. (Quijada Gonzalez, 2010).
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Segun David C. Thomasma, el Testamento Vital obligara a los médicos a
mejorar la relacion con el paciente porque soélo es eficaz con una estrecha
relacion clinica entre médico y paciente, un compromiso, basado en la
confianza, para la gestion de los valores y la toma conjunta de decisiones, “el
médico esta obligado en todo momento a interpretar la voluntad real del
paciente. Quien firma por escrito su negativa a que le pongan un respirador
quiza esta pensando en la eventualidad de un cancer. Pero, ¢y si ingresa por
un accidente de trafico y el respirador puede salvarle la vida empleandolo unos
pocos dias? ¢Qué debe hacer el médico entonces? Quiza la buena praxis le
indique que debe poner el respirador pero tema la reaccion de la familia ante

un documento explicito en sentido contrario.” (Thomasma, 2001)

Por tanto y en concreto, Marc Antoni Broggi recomienda que se legitime un

documento de Testamento Vital en el que habria apartados como estos:

“Primero, una explicitacion de valores fundamentales de la persona y de
prioridades personales que puede escoger: prefiero vivir menos que alargar la

vida sin conciencia.

Seqgundo, ya mas concreto: limitaciones a las actuaciones médicas y deseos
especificos en situaciones X que, al igual que las limitaciones, serian mas
validos cuanto mas proximos a la situacion real hubiesen sido expresados;
cuando la situacién sea mas previsible 0 mas reiterada su voluntad (como en el

caso de las enfermedades cronicas).

Tercero, ademas, un tercer apartado consideraria la designacion de un
representante fiduciario que permitiese una expresion mejor, mas matizada, de
la voluntad y de su interpretacion en casos no previstos; representante que, a
este efecto, estaria por encima de la familia, entre otros motivos porque evitaria

la influencia de intereses o la culpabilizacion excesiva”. (Broggi, 2000)
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En situaciones de incapacidad para expresar la propia voluntad u opinion, se
entiende que el mejor modo de preservar este derecho del paciente es el
Testamento Vital, o sea el proceso en el que una persona planifica los
tratamientos y cuidados de salud que desea recibir o bien rechazar en el futuro,
cuando no sea capaz por si misma de tomar decisiones de ningun tipo.
Mientras la persona pueda decidir por si misma, pero su estado de salud esté
muy comprometido puede realizar “la planificacion de decisiones anticipadas
(PDA) (Modelo Catalan de Planificacion de Decisiones Anticipadas, version 8,
2005: 9), con el equipo sanitario que le atienda, y también con su entorno
familiar, donde expresara sus valores, deseos y preferencias para sobrellevar
su situacion de complejidad clinica, enfermedad grave o en situacion de final de

vida.

Es necesario remarcar que, el Testamento Vital es un documento de obligado
cumplimiento por parte del equipo médico, por ello, en caso de objecion de
conciencia por parte del profesional sanitario que debe tratar al paciente, se
debera proporcionar la asistencia de otro profesional del centro hospitalario,
gue no muestre ningun rechazo para cumplir con la voluntad anticipada, que el

paciente ha dejado escrito en su Testamento Vital/Voluntades Anticipadas.

En el caso de no seguir las instrucciones que una persona ha dejado escritas
en su Testamento Vital/Voluntades Anticipadas, serd necesario razonar los

motivos y dejarlo escrito en la misma historia clinica.

“Limitar la sobre utilizacion terapéutica o eludir el innecesario retraso en la
muerte (interesante término, este Ultimo, recogido en la normativa navarra) son
las cuestiones clave a la hora de redactar estos documentos. La cuestion de
fondo es si puede considerarse éticamente admisible todo lo técnicamente

posible en la préctica clinica”. (Siso, 2007).
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2.2.1.6. VALIDACION DEL TESTAMENTO VITAL/VOLUNTADES
ANTICIPADAS

Un Testamento Vital sera valido cuando esté firmado por una persona mayor
de edad, con capacidad legal y que actue libremente. Debe estar formalizado
por escrito segun la legislacion vigente de cada Comunidad Auténoma.

Las tres formas mas empleadas para llevar a cabo la validacion del Testamento

Vital son:

2.2.1.6.1 Ante Notario

En este supuesto, no son necesarios los testigos, puesto que el notario
garantiza con su fe publica y bajo su responsabilidad, la capacidad del
otorgante, que ha sido debidamente informado del contenido del documento,
que se corresponde con su voluntad, que el contenido del documento no ha
sido alterado, y que sera objeto de custodia a perpetuidad y reproducido a

voluntad.

“Otorgar, en la materia que nos ocupa, supone la formalizacion de la declaracion
de voluntad de una persona al emitir el contenido de sus deseos materializados

en las instrucciones previas” (Siso, 2007).

Este documento se puede otorgar tanto en el despacho del notario como en el

sitio donde se encuentre el paciente si éste no se puede desplazar a la notaria.

2.2.1.6.2 Ante tres testigos

Los testigos, que manifestaran no estar afectados por causa de

incompatibilidades y firmardn el documento de voluntades anticipadas en
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presencia del otorgante, seran aportados por éste y se deberan asegurar, bajo
su responsabilidad, de la identidad del otorgante, de su capacidad, que conoce
el contenido del documento y que éste se corresponde con la voluntad libre e

informada del otorgante.

“La ley exige que los testigos deben ser mayores de edad, tener plena capacidad
de obrar y que, como minimo, dos de ellos no deben tener relacion de
parentesco hasta el segundo grado ni estar vinculados por relacién patrimonial
con el otorgante, no obstante, dada la importante funcién de garantia que la ley
les encomienda, conviene que los testigos puedan actuar con plena
independencia, por lo que es recomendable evitar, mas all del estricto régimen
de incompatibilidades legales, cualquier conflicto posible de intereses, como el
gue podria haber con la condicion del representante, eventuales beneficiarios de
disposiciones sucesorias, médico responsable y personal médico y sanitario que

estén vinculados, etc.”. (Generalitat de Catalunya, 2002).

2.2.1.6.3 Ante el funcionario encargado del Registro de Voluntades
Anticipadas.

“Hay algunas Comunidades Auténomas, como por ejemplo Andalucia, donde la
normativa que regula la validacién del Testamento Vital, desarrolla el tramite mas
sencillo para registrar este documento, ya que destaca el hecho de que no es
necesario recurrir a terceros, como testigos o fedatarios publicos, para que la
declaracién sea valida. Sélo hay que pedir una cita a través del servicio “Salud

Responde”, que funciona las 24 horas los 365 dias del ano.

Del total de consultas recibidas en esta linea telefénica, la mayor parte se han
interesado por el propio concepto de Testamento Vital y el lugar donde
registrarlo, aunque también se han producido consultas sobre otros aspectos
como el lugar donde conseguir los impresos de solicitud, los requisitos para

formularlo o las fuentes donde solicitar mas informacién
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En la mayor parte de los casos, estas declaraciones se han registrado en las
delegaciones provinciales correspondientes, aunque algunas se han inscrito
también por los secretarios generales de las delegaciones de Salud en el propio
domicilio del declarante, al tratarse de ciudadanos cuyos problemas de
enfermedad o incapacidad no les permiten desplazarse para presentarla”.
(Granada Digital, 2006)

Es aconsejable que la persona que hace un documento de voluntades
anticipadas lo dé a conocer al médico responsable de su asistencia para que
se haga constar en la historia clinica o, en caso de incapacidad de hecho del
enfermo, su familia o la persona que él haya escogido como representante,

para poder inscribirlo en su historia clinica.

El Testamento Vital/Voluntades Anticipadas, se puede llevar también al centro
sanitario donde se atiende al paciente, para que se inscriba en su historia
clinica, puede hacerse a través del departamento de atencion al usuario, cuya
unidad inscribira el documento de aquella persona en su historia clinica y asi

facilitar que se tenga en cuenta, si llega el caso.

“Cada historia clinica debe contener una entrada en lugar visible, que indique si
su titular ha formalizado o no un Testamento Vital para poder facilitar el
conocimiento y accesibilidad a los profesionales que se deben cuidar de ello.
Este documento debe someterse a las garantias de confidencialidad legalmente

establecidas.” (Generalitat de Catalunya, 2002).

Actualmente todas las Comunidades Auténomas disponen de un Registro para
recopilacion y custodia de los Testamentos Vitales/Voluntades Anticipadas

emitidos, asi como de sus modificaciones y revocaciones.
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2.2.1.7. MODELOS DE TESTAMENTO VITAL/VOLUNTADES
ANTICIPADAS

Existen diferentes modelos de Testamento Vital que en cualquier caso pueden
servir de ayuda para la elaboracion de un escrito individualizado, fruto de una
reflexion personal y de un proceso de comunicacion con el profesional

sanitario.

La diversidad social creciente y la pluralidad de opciones de vida que comporta
hacen que determinadas instituciones y colectivos formulen su propuesta de un

modelo donde se plasmen las voluntades anticipadas.

“Respecto al modelo oficial pocas Comunidades Auténomas han publicado sus
modelos oficiales de Documento de Voluntades Anticipadas. La mayoria poseen
un modelo orientativo y otras carecen de él. En la practica utilizan el modelo de
Catalufia, aungue si no existe un documento oficial, se considera valido cualquier

documento que cumpla los requisitos legales.

En general, los puntos en comun que comparten los diferentes modelos de

Testamento Vital/Voluntades Anticipadas son:

e Filiacion y firma del otorgante.

e La manifestacién del otorgante de actuar liboremente y con el conocimiento
necesario para otorgar el documento asi como de las consecuencias que
derivan de tal hecho.

¢ Motivos que le impulsan a hacerlo, es decir “tener calidad de vida, y una
muerte digna”.

e La designacibn de un representante que aunque no es requisito
indispensable, esta contemplado en todos los documentos existentes.

e Enumeracion mas o menos amplia de situaciones en las que debera
aplicarse el contenido del documento.

e Instrucciones mas o menos amplias sobre las actuaciones sanitarias a
seqguir.

e Declaracion de los testigos del conocimiento y capacidad del otorgante.

e Donacion de érganos.
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Todos los documentos existentes presentan muchos puntos en comun,
afadiéndose posteriormente otros conceptos como lugar donde se quiere pasar
los ultimos momentos, la asistencia espiritual, las medidas a adoptar en el
supuesto de alegacion de objecion de conciencia por parte del médico y la
donacion de organos y el destino que se quiere que se dé a los mismos”. (Molina
y Ortega, 2006).

A continuacién se enumeran algunos de los modelos de Testamento Vital,
editados por los Departamentos de Sanidad de las diferentes Comunidades

Auténomas, como también de algunas Asociaciones y Comités Cientificos.

- En Catalufia, modelo de Voluntades Anticipadas, editado por la
Consejeria de Salud.

- En el Pais Vasco, modelo de Voluntades Anticipadas, editado por el
Gobierno Vasco.

- En Navarra, modelo de Voluntades Anticipadas, editado por el Gobierno
de Navarra. Departamento de Salud. Servicio de Asistencia Sanitaria. En
Castilla-La Mancha, modelo de Declaracion de Voluntades Anticipadas,
editado por la Consejeria de Sanidad.

- En Valencia, modelo de Guia de las Voluntades Anticipadas, editado por
la Generalitat Valenciana. Consejeria de Sanidad.

- De la Asociacién Derecho a Morir Dignamente, modelo de Documento
de Voluntades Anticipadas / Testamento Vital. Inscrita en el Registro del
Ministerio del Interior el 13 de diciembre de 1984 con el n°® 57889 NIF G
78599578.

- De la Conferencia Episcopal Espafiola, modelo de Testamento Vital
(Conferencia Episcopal Espafiola).

- Del Observatorio de Bioética y Derecho del Parque Cientifico de
Barcelona, modelo de Documento de Voluntades Anticipadas.

- De la Asociacion Nacional de Consumidores y Usuarios de Servicios de
Salud (ASUSALUD), modelo de Testamento Vital, editado vy
subvencionado por el Ministerio de Sanidad y Consumao.
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2.2.1.8. REGISTROS DE TESTAMENTO VITAL/VOLUNTADES
ANTICIPADAS

El Registro es el lugar en el que se inscriben y archivan los documentos de
Voluntades Anticipadas, independientemente de la forma que se ha utilizado
para su emision. Normalmente estan ubicados en las Consejerias 0

Delegaciones de Sanidad.

El Registro sirve para que los profesionales sanitarios, que atiendan al
paciente, tengan conocimiento de la existencia del Testamento Vital/Voluntades
Anticipadas y, cuando sea necesario, puedan consultar su contenido,
independientemente de donde se encuentre el titular.

En algunas Comunidades Auténomas, la inscripcion al registro es voluntaria y
opcional, de tal manera que un documento correctamente elaborado y validado,
aungue no se registre, es totalmente legal. Pero en otras Comunidades, como
por ejemplo en Andalucia y Extremadura el registrar el Testamento Vital, es

constitutivo de su validez.

“En técnica juridica, para dar validez y plenitud de efectos a cualquier
declaracién de voluntad de una persona se precisa la concurrencia de dos
requisitos: que aquella voluntad se otorgue en forma debida y que se registre su
contenido bajo ciertas condiciones legales. De esta forma puede ser invocada su

validez frente a terceras personas.

El modo méas elemental de depositar un documento de esta indole para que
pueda surtir efectos en su momento es incorporarlo a la historia clinica del
otorgante. Bajo esta forma puede que se acceda a las instrucciones cuando
llegue el momento.

Es evidente que la funcionalidad que necesita el instrumento legal del registro es
la de poner a disposicion del medio sanitario que lo precise el contenido del
documento. Pero no es menos evidente que registro y dispositivo clinico pueden

no coincidir geograficamente.
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Por ello, el Real Decreto 124/2007, de 2 de febrero, es el que regula el Registro
Nacional de instrucciones previas, y el correspondiente fichero automatizado de
datos de caracter personal, que asegura el conocimiento de estos en el territorio
nacional una vez se hayan formalizado por el ciudadano segun la legislacion de
sus Comunidades Autbnomas, para que a este Registro Nacional, se incorporen
los documentos de los registros autonémicos y que pueda, asi, contar con la
totalidad de los documentos emitidos en Espafia. No obstante, con la existencia
del central no basta. Es necesario, ademas que sea accesible desde cualquier
punto del territorio nacional y que esto pueda hacerse de inmediato, a través
del procedimiento telematico previsto en el articulo 4 del real decreto
mencionado. Un dispositivo informatizado con las debidas garantias y conectado
a todos los centros sanitarios es imprescindible. ¢ Como es posible de otra forma
saber que existe un documento y que es precisamente el Ultimo o que no ha sido

revocado? Doble condicién: acceso global y, ademas, inmediato.” (Siso, 2007)

Actualmente ya se dispone de Registro de Testamento Vital/Voluntades
Anticipadas en todas las Comunidades Autbnomas, segun los Decretos que se

detallan a continuacion:

- Comunidad Auténoma de Catalufia: Decreto 175/2002, de 25 de junio.

- Comunidad Auténoma de Galicia: Decreto 259/2007, de 13 de
diciembre.

- Comunidad Autonoma de Extremadura: Decreto 311/2007, de 15 de
octubre.

- Comunidad Autébnoma de Aragon: Decreto 100/2003, de 6 de mayo.

- Comunidad Autonoma de Navarra: Decreto Foral 140/2003, de 16 de
junio.

- Comunidad Autonoma de Cantabria: Decreto 139/2004, de 5 de
diciembre.

- Comunidad Auténoma del Pais Vasco: Decreto 270/2003, de 4 de

noviembre.
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- Comunidad Auténoma Valenciana: Decreto 168/2004, de 10 de
septiembre.

- Comunidad Auténoma de las Islas Baleares: Decreto 58/2007, de 27 de
abril.

- Comunidad Autonoma de Castilla y Ledn: Decreto 30/2007, de 22 de
marzo.

- Comunidad Auténoma de Andalucia: Decreto 238/2004, de 18 de mayo.

- Comunidad Autonoma de Madrid: Decreto 101/2006, de 16 de
noviembre.

- Comunidad Autonoma de Castilla La Mancha: Decreto 15/2006, de
febrero.

- Comunidad Auténoma de La Rioja: Decreto 30/2006, de 19 de mayo.

- Comunidad Auténoma de Murcia: Decreto 80/2005, de 8 de julio.

- Comunidad Auténoma de las Islas Canarias: Decreto 13/2006, de 8 de
febrero.

- Comunidad Auténoma del Principado de Asturias: Decreto 4/2008, de 23

de enero.

Podemos citar como se realiza la inscripcion de documentos de Voluntades
Anticipadas, en Cataluiia, que es la Comunidad Auténoma donde se centra
este trabajo:

“El procedimiento de inscripcién en el Registro de Voluntades Anticipadas se
inicia mediante solicitud de la persona otorgante del documento. Esta solicitud
comporta la autorizacion para la cesion de los datos de caracter personal que
contenga el documento de Voluntades Anticipadas al cuerpo médico

responsable, en los términos de la Ley 21/2000, de 29 de Diciembre”.

En el caso de que el documento de Voluntades Anticipadas se haya elaborado
delante de testigos, se ha de llevar el original, juntamente con el impreso de
solicitud de inscripcion registral que figura en el decreto y que estara a

disposicion en los propios centros sanitarios, y copia compulsada del DNI de la
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persona otorgante y de los testigos. Por tanto desde cualquier centro
sanitario o desde las delegaciones territoriales del Departamento de Sanidad y
Seguridad Social se puede indicar la voluntad de que se registre el documento
con independencia que una copia haya estado guardada en la historia clinica o

dada al representante.

“En el caso que el documento de Voluntades Anticipadas se haya autorizado
notarialmente, se ha habilitado un procedimiento con todos los notarios de
Catalufia para que a indicacién de la persona otorgante se tramite una copia
auténtica, acompafiada de un escrito de solicitud de inscripcién registral.

El acceso del médico responsable al Registro se hara a través de comunicacion
telematica al fichero automatizado del registro, mediante un sistema que
garantice técnicamente la identidad de la persona destinataria de la informacion,
la integridad de la comunicacion, la disponibilidad las 24 horas del dia, la
conservacion de la informacion comunicada y la constancia de la transmision,
incluida la fecha, y también, garantizar la confidencialidad de los datos”.
(Generalitat de Catalunya, 2006).

2.2.1.9. REVOCACION DEL TESTAMENTO VITAL/VOLUNTADES
ANTICIPADAS

El Testamento Vital/Voluntades Anticipadas puede ser revocado, modificado o
sustituido en cualquier momento del procedimiento, ya sea parcial o totalmente,
dejando constancia por escrito por parte del otorgante.

Las instrucciones escritas en el Testamento Vital/Voluntades Anticipadas son
validas siempre y cuando la persona no las revoque. Se tendra en cuenta el

contenido del ultimo documento otorgado.

“La renovacion del documento se puede hacer por cambiar de opinion, para
reafirmar una voluntad expresada hace mucho tiempo, o bien para ampliarlo y

adecuarlo mejor a situaciones mejor conocidas actualmente. El documento de
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Voluntades Anticipadas se puede revocar y dejar sin efecto en cualquier
momento, por la sola voluntad del otorgante.

La modificacion, la ampliacion o la concrecion del documento de Voluntades
Anticipadas, exige el cumplimiento de los mismos requisitos de forma de su
otorgamiento.

También conviene que se observen los mismos requisitos de forma en la
revocacion del documento, excepto que ello no sea posible, caso en el cual,
dadas las circunstancias, también seria admisible una revocacién en un
documento escrito en el que el otorgante asi lo exprese con su firma.

En cualquier caso, es conveniente dar al documento de revocacion,
moadificacion, ampliacién o concrecion, la misma publicidad que se hubiera dado
al documento previo de Voluntades Anticipadas. (Generalitat de Catalunya,
2006).

2.2.2 . ESTADO DE LA CUESTION

2.2.2.1. Aspectos juridicos

Se ha realizado un analisis exhaustivo de la legislaciéon relativa al TV/VA, la

cual se encuentra en constante proceso de revision.

Como se recoge en el apartado 1.1.4. “Legislacion del TV/VA. Marco

normativo”, cada Comunidad Auténoma tiene una norma que regula el

desarrollo del TV/VA ligado a los derechos del paciente. Este documento que

recoge la voluntad, los deseos e instrucciones de la persona que lo otorga,

debe ser escrito, ya que es un documento y actia como un consentimiento

informado (Cl) en el momento en que una enfermedad o accidente la deje en

un estado mental que no le permita expresar su voluntad por ella misma, para

manifestar sus deseos y otorgar su consentimiento. (Quintana Trias, 1996)

Teniendo en cuenta que este trabajo se desarrolla en la comarca del

Barcelonés, nos centraremos, desde el punto de vista juridico, en la comunidad

autonoma de Cataluiia.
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Partiendo de la ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad, que es la que
establece que la eleccion de la terapia es un derecho del paciente. Esta ley
adquiere fuerza normativa, con caracter nacional, con la entrada en vigor en
Espafa del Convenio de Oviedo, celebrado en esa ciudad el 4 de abril de 1997
y ratificado por Espafia el dia 1 de enero de 2000. Es el convenio relativo a los
derechos humanos y la biomedicina.

De acuerdo y, a partir de las directrices del Convenio de Oviedo, en Cataluiia
se promulga la ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de
informacion concernientes a la salud y la autonomia del paciente, y la
documentacion clinica, que tiene por objetivo determinar el derecho del
paciente a la informacion concerniente a la propia salud y a su autonomia de
decision. El articulo 8, de esta ley promulgada en la comunidad de Catalufia,
regula por primera vez en Espafia el derecho a otorgar previamente la voluntad
mediante documento, denominandolo voluntades anticipadas. Esta ley
manifiesta que el otorgante de un TV/VA, debe ser una persona mayor de
edad, capaz y actuando libremente. Son requisitos para que el TV/VA tenga

validez juridica.

Posteriormente, en el afio 2002 se promulga la ley estatal de 41/2002, de 14 de
noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica. Desde el
punto de vista juridico esta ley da un trato especial al derecho a la autonomia
del paciente al introducir en su articulo 11 la regulacién, que la ley denomina
como Instrucciones Previas, que contempla los deseos de la persona
expresados con anterioridad. Esta ley 41/2002, entré en vigor el 16 de mayo de
2002, y es la ley que ha permitido tener la base juridica reglamentaria y
suficiente, que era necesaria para dar soporte a la informacioén, a la difusién y a

la utilizacion del TV/VA, por parte de la poblacion espafiola.

Continuaremos exponiendo la legislacion concerniente al TV/VA en la
Comunidad Auténoma de Catalufia. El derecho por las decisiones anticipadas

aparece, también, en el Estatuto de Autonomia de Catalufia, del afio 2006
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(Generalitat de Catalunya, 2013). En su articulo 20.2, define el derecho a vivir

con dignidad el proceso de la muerte, estableciendo que:

“Todas las personas tienen derecho a expresar su voluntad de forma
anticipada para dejar constancia de las instrucciones sobre las
intervenciones y los tratamientos médicos que puedan recibir, que deben
ser respetadas en los términos que establecen las leyes, especialmente
por el personal sanitario cuando no estén en condiciones de expresar

personalmente su voluntad.”

También cabe mencionar, en los aspectos juridicos, la ley 25/2010 (29 de julio,
libro Il del Cédigo Civil de Catalufia relativo a la persona y la familia, Titulo I,
Capitulo Il, Seccion Primera, art. 212-213, version vigente), de 29 de julio del
libro segundo del Cddigo civil de Catalufia, relativo a la persona y la familia,
que en su articulo 212-3, incluye la regulacion del documento de voluntades
anticipadas, incorporando en esta ley las previsiones referentes a la donacién

de los 6rganos o del cuerpo, y a las formas de entierro o0 a la incineracion.
Tal es la redaccion del articulo 212-3 Documento de voluntades anticipadas:

1. La persona mayor de edad con plena capacidad de obrar puede
expresar en un documento de voluntades anticipadas las instrucciones
para la realizacién de actos y tratamientos médicos, para el caso en que
se encuentre en una situacion en que no pueda decidirlo por ella misma.
También puede designar la persona gque, en su sustitucion, debe recibir la
informacion sobre su salud y decidir sobre la realizacion de aquellos actos

y tratamientos.

2. En el documento de voluntades anticipadas pueden constar previsiones
referentes a la donacion de los 6rganos o del cuerpo, y a las formas de

entierro o0 a la incineracion.

3. Los profesionales que atiendan al otorgante de un documento de
voluntades anticipadas deben respetar las instrucciones que expresa,

dentro de los limites establecidos por la legislacion del ambito sanitario.

85



INTRODUCCION

4. En cuanto a la forma de otorgamiento del documento de voluntades
anticipadas, al procedimiento de comunicacion de las voluntades
anticipadas al centro sanitario y a sus efectos, es preciso ajustarse a lo

establecido por la legislacion especial de ambito sanitario.
5. El documento de voluntades anticipadas es siempre revocable.

6. Si la persona otorgante de un documento de voluntades anticipadas ha
hecho delacion voluntaria de su tutela de acuerdo con el articulo 222-4 y
ambos actos contienen designaciones o instrucciones incompatibles,

prevalecen las del documento n de fecha posterior.

Cabe destacar, también, que la comunidad autbnoma de Catalufia, en el afio
2002, es también la primera en regular el registro de TV/VA, por medio del
Decreto 175/2002 de 25 de junio (DOGC num 3665 de 27 de junio de 2002). El
objetivo del registro es facilitar a los profesionales sanitarios, que atienden al
paciente, el conocimiento de la existencia del TV/VA y, cuando sea necesario,
puedan consultar el documento de manera rapida, mediante la utilizacion de un
fichero automatizado. Para acceder al registro, el articulo 6.2 del Decreto
175/2002, de 25 de junio, expone:

“Sin perjuicio de que en la historia clinica del o de la paciente obre copia
del documento de voluntades anticipadas, entregado por el propio
paciente afectado, sus familiares o a representante, el médico o la meédico
responsable de la asistencia a la persona enferma tiene que dirigirse al
Registro para saber si ésta ha emitido un documento de voluntades
anticipadas y, en caso afirmativo, conocer su contenido, en aquellas
situaciones que, segun dispone el articulo 8.1 de la Ley 21/2000, de 29 de
diciembre, tiene que tenerse en cuenta. A estos efectos, se entiende por
el médico o la médico responsable aquella que, en aquel momento
concreto, presta asistencia a la persona enferma. El acceso del/de la

meédico responsable al Registro se hara a través de comunicacion
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telemética al fichero automatizado del Registro, mediante un sistema que
garantice técnicamente la identidad de la persona destinataria de la
informacion, la integridad de la comunicacion, la disponibilidad las
veinticuatro horas del dia, la conservacion de la informacion comunicada y
la constancia de la transmision, incluida la fecha, y que, a su vez,

garantice la confidencialidad de los datos”.

Actualmente se puede consultar por todos los profesionales que tengan acceso
a la historia clinica compartida de Catalufia, (HC3 o HCCC). La Historia Clinica
Compartida de Cataluiia (HC3) agrupa el conjunto de documentos que
contienen datos, informacion y valoraciones clinicas sobre la situacion y la
evolucion de un paciente a lo largo de su proceso asistencial. La HC3 permite a
cualquier médico acceder a toda la informacion relevante disponible de sus
pacientes, independientemente de su nivel asistencial o su ubicacion
geografica y promueve la continuidad de la atencién sanitaria integrando toda
la informacion, evitando errores y la repeticibn de exploraciones y/o
procedimientos. El ciudadano es el titular de los datos que constan en la
historia clinica. Tiene acceso a la informacion disponible sobre salud que
conste en su historia clinica y puede ejercer el derecho de oponerse a que los

profesionales que lo atienden tengan acceso a esta informacion

A nivel nacional se promulga el Real Decreto 124/2007, de 2 de febrero (BOE,
nam. 40 de 15/2/2007), es el que regula el Registro Nacional de instrucciones
previas, y el correspondiente fichero automatizado de datos de caracter
personal, que asegura el conocimiento de estos en el territorio nacional una vez
se hayan formalizado por el ciudadano segun la legislacion de sus
Comunidades Autbnomas, para que a este Registro Nacional, se incorporen los
documentos de los registros autonémicos y que pueda, asi, contar con la
totalidad de los documentos emitidos en Espafia. No obstante, con la existencia
del central no basta. Es necesario, ademas que sea accesible desde cualquier
punto del territorio nacional y que esto pueda hacerse de inmediato, a través

del procedimiento telematico previsto en el articulo 4 del real decreto
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mencionado. Un dispositivo informatizado con las debidas garantias y
conectado a todos los centros sanitarios es imprescindible. ¢ Como es posible
de otra forma saber que existe un documento y que es precisamente el Gltimo o
gue no ha sido revocado? Es precisa una doble condicion: el acceso ha de ser

global y, ademés, inmediato. (Siso, 2007)

Como conclusion al tema juridico, por lo que respecta al TV/VA, podemos

afiadir que segun Requero lbafez,

“El interés de los documentos de voluntades anticipadas respecto de los
estandares de funcionamiento del servicio empieza una vez que se dan
las circunstancias en que se previd su uso. Hasta este momento, la vida
juridica de ese documento no ha pasado de la esfera privada del
otorgante. En este punto afiadir que el limite juridico del TV/VA no puede
ser contrario al ordenamiento juridico tal y como prevén toda la normativa
autonémica y, en general, es el limite tradicional a la autonomia de la
voluntad aparte de que siempre seran nulos de pleno derecho aquellos
actos contrarios a normas imperativas (articulo 6.3 CC)". (Requero
Ibafiez, 2002: 1899-1904)

Es importante que el otorgante de un TV/VA haya designado un

representante “interlocutor valido”. De nuevo segun Requero Ibafiez

“Podra preverse que esa persona de entera confianza del otorgante supla
las carencias del documento, al tiempo de hacerlo efectivo. Para ese caso
la actuacion del representante se asemeja mas a los casos de
consentimiento por sustitucién. Este es el papel que le atribuye el articulo
8.1 in fine de la ley catalana al concebirle como ‘interlocutor valido y
necesario para el médico o el equipo sanitario, para que le sustituya en el
caso de que no pueda expresar su voluntad por si misma”. (Requero
Ibafez, 2002)

En cuanto al destinatario del TV/VA, Herranz expone que “es el destinatario y

evaluador del documento en el que el paciente manifiesta su voluntad
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anticipada para el caso de que no pudiera ya participar en las decisiones que le
atafien, pues la ley le asigna las de comprobar la autenticidad del documento,
juzgar si los deseos expresados son congruentes con el ordenamiento juridico,
y determinar, finalmente, su pertinencia ética, si son 0 no conformes con la
buena practica clinica, si se corresponden con los supuestos de hecho

previstos por el paciente”. (Herranz, 2001)

Para concluir este apartado sobre los aspectos juridicos, cabe resefar el
Modelo Catalan de Planificacion de Decisiones Anticipadas, (PDA). La
planificacion de decisiones anticipadas, (PDA),

“es un proceso deliberativo y estructurado mediante el cual una persona
expresa sus valores, deseos y preferencias i, de acuerdo con éstos y en
colaboracion con su entorno afectivo y su equipo sanitario de referencia,
expone y planifica como querria que fuera la atencidon que ha de recibir en
una situacion de complejidad clinica o enfermedad grave que se prevé
probable en un espacio de tiempo determinado y relativamente corto, o0 en
situacién de final de vida, especialmente en aquellas circunstancias en

que no esté en condiciones de decidir”.

El proceso de planificacion de decisiones anticipadas, (PDA), esta basado en el
dialogo entre la persona implicada, los profesionales que lo atienden v,
conjuntamente con la colaboracién afectiva de sus familiares y personas
allegadas, también es importante que haya un representante. Sera necesario
gue el personal que atiende a este paciente, tenga las habilidades
comunicativas adecuadas, puesto que interesa conocer que le preocupa, a esa
persona, que sabe de su enfermedad y que le han contado sobre la misma,
cudles son sus deseos, identificar sus expectativas sobre las posibilidades de
atencion para que una vez se haya llegado a un acuerdo, paciente, personal
sanitario y familiares, poder iniciar y poner en practica las actuaciones y

decisiones sobre su cuidado.
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Es importante en el proceso de relacion terapéutica saber a qué personas les
puede ser de utilidad.

“‘En general sera necesario plantear la planificacion de decisiones
anticipadas, (PDA), a los pacientes cronicos complejos o con enfermedad
cronica avanzada, los cuales por la evolucion natural de su enfermedad,
necesiten una planificacion anticipada de la atencidén y quieran explicar
sus valores y preferencias, ademas de decisiones posibles frente a

escenarios previsibles en su contexto.

Seguramente el profesional mas apropiado para iniciar una PDA sea el
médico de familia, la enfermera que visita al paciente en su casa, la
trabajadora social que evalla aspectos familiares, el especialista que
hace afios que hace un seguimiento de su enfermedad crénica o el
equipo de la residencia donde viva. En cualquier caso, sea cual sea este
profesional, es importante que se tenga conciencia de la relacion de
confianza necesaria y del compromiso personal que se ha de establecer
indispensablemente con el paciente para garantizar un proceso correcto
de PDA.

En todos aquellos casos en que se vea como una opcién aceptable para
el paciente, sera necesario recomendar que se formalicen las decisiones
especificas en un Testamento Vital/\Voluntades Anticipadas, que incluya la

designacion del representante” (Lasmarias, Loncan, Vilay Blay, 2016)

2.2.2.2. Aspectos (bio)éticos

La definicion de ética, es una palabra que viene del griego “Ethos” que significa
“caracter” “lugar interior” que el hombre lleva en si mismo y que encierra una

actitud fundamental ante si y ante el mundo. Ademas comprende las
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costumbres, formas de vida, disposiciones de un hombre determinado. El
“ethos” como fuente de los actos humanos y como “caracter’” nos revela la

realidad que sirve de base a la ética y su tema central.

Es decir, la ética es el conjunto de costumbres y normas que dirigen o valoran
el comportamiento humano en una comunidad. La ética surge de la reflexion
propia de cada individuo y de las propias elecciones. Por lo que se puede
argumentar que la ética busca la justificacion de los actos individuales, propios

de cada persona.

La ética serd como un instrumento para vivir libre, racional y humanamente.

Conviene recordar las palabras de Camps:

“La ética es inspiradora y fuente del derecho. Pero también constituye una
instancia critica que pone en cuestién y plantea interrogantes ante una

legislacion insatisfactoria o que refleja mal los principios éticos.

Ni el principio de autonomia, ni el reconocimiento juridico del derecho del
paciente a rechazar el tratamiento, ni la ley de voluntades anticipadas
resuelven autométicamente el problema con que se enfrentan el médico,
los familiares del paciente, el centro hospitalario y, en definitiva,
cualquiera de nosotros cuando nos encontramos frente al dilema de
seguir prolongando la vida de una persona o dejar de hacerlo. Cada caso
es unico y muestra peculiaridades que complican la decisién. Pues bien,
esa decision — la tome el juez o la tome un profano en asuntos juridicos —
es una decision fundamentalmente ética, que se haces desde criterios e
indicadores éticos, por la sencilla razén de que el derecho nunca nos da
todos los elementos que necesitamos para tomar una decision”. (Camps,
2005)

El gran avance, en los ultimos afos, de la biotecnologia y el perfeccionamiento
de las técnicas médicas ha conducido a la aparicién de una nueva area dentro

de la ética general, que es la Bioética, que se traduce como ética de la vida.
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La definicibn del diccionario de la Real Academia Espafiola, describe a la
bioética como la “disciplina cientifica que estudia los aspectos éticos de la
medicina y la biologia en general, asi como las relaciones del hombre con los

restantes seres vivos”. (Real Academia Espafiola, 2001).

El Dr. Diego Gracia (Gracia, 1989) en el prologo de su libro “Fundamentos de
Bioética” expresa: “la ciencia es hoy, a la vez, la gran amenaza y la gran

esperanza de la vida humana”.

El término bioética se atribuye, principalmente, a dos autores: V. R. Potter y
Hellegers, aunque segun F. Abel (Abel, 2001) se inclina por la autoria de V.R.

Potter manifestando:

“...que lo mas probable, conociendo a Hellegers, es que leyera alguna
referencia al término bioética en un periddico cuando fue usado por V.R.
Potter, sin prestar demasiada atencion al contenido de la noticia. La
palabra surgié después espontaneamente de manera natural como

propia...”

La obra principal de V.R. Potter, Bioethics: Bridge to the, Future (Potter, 1971),

explica sobre la bioética que es:

. contribuir al futuro de la especie humana, promoviendo la formacion
de una nueva disciplina, la disciplina de la bioética. Si existen dos culturas
incapaces de hablar entre si, las ciencias y las humanidades y si esta es
una parte de la razén de que el futuro se vea dudoso, entonces, tal vez,
podriamos construir un puente hacia el futuro, construyendo la disciplina

de la bioética como puente entre dos culturas”.

“... la humanidad necesita urgentemente de una nueva sabiduria que le
proporcione el conocimiento de cédmo usar el conocimiento para la

supervivencia del hombre y la mejora de la calidad de vida”.
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También Diego Gracia (1987) habla de esta disciplina, cdmo que existen
diferentes definiciones e interpretaciones sobre la misma llegando a una
verdadera indefinicion, tal como expone en La bioética, una nueva disciplina

académica:

el éxito del término bioética ha sido proporcional a su propia
indefinicién. De hecho, cada uno lo ha interpretado a su modo y manera,
de acuerdo con su profesién o ideologia. Los médicos vieron en él el

nuevo rostro de la clasica ética médica o deontologia profesional”.

La bioética sensibilizé poco a poco a profesionales en su relacién entre la

medicina experimental y las personas.

Después de la Segunda Guerra Mundial, se redactaron diferentes cddigos para
proteger a las personas de las barbaridades cometidas en las investigaciones

biomédicas con seres humanos.
Destacan el Cadigo de Nuremberg, del afio 1947.

“El Codigo de Nuremberg fue publicado el 20 de agosto de 1947, tras la
celebracion de los Juicios de Nuremberg (entre agosto de 1945 y octubre
de 1946). En él se recogen principios orientativos de la experimentacion
médica en seres humanos, porque durante el juicio varios de los
acusados arguyeron que los experimentos diferian poco de los llevados a
cabo antes de la guerra, pues no existian leyes que categorizaran de

legales o ilegales los experimentos.

En abril de 1947, el Dr. Leo Alexander someti6 a consideracion del
Consejo para los Crimenes de Guerra seis puntos que definian la
investigacién médica legitima. El veredicto del juicio adopt6 estos puntos y
afiadio cuatro mas. Estos diez puntos son los que constituyen el Cadigo

de Nuremberg.
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Entre ellos, se incluye el consentimiento informado y la ausencia de
coercidn, la experimentacion cientifica fundamentada y la beneficencia del

experimento para los sujetos humanos involucrados”.

Otro de los documentos redactados, para la proteccion de las personas frente a
los experimentos médicos, fue La Declaracion de los Derechos Humanos, del
ano 1948:

“El 10 de octubre de 1948, esta declaracion fue adoptada por Naciones
Unidas. En ella los paises miembros se comprometen a proteger y
promover los 30 articulos que la constituian (los cuales hacian mencién a
la libertad, igualdad y justicia, en todas sus formas, lo que incluia la no
discriminacion y los derechos a la seguridad social, a la proteccién contra

el desempleo, a la educacioén o al descanso, entre muchos otros).

La lista de los derechos humanos universales esta recogida en los treinta
articulos que ratifico la Asamblea General de la Organizacion de las
Naciones Unidas (Resolucion 217 A (lll) de 10 de diciembre de 1948), en
Paris, tras la Segunda Guerra Mundial y que dio vida a unos de los
documentos mas importantes de la historia de la humanidad: La

Declaracion Universal de los Derechos Humanos”.

Por dltimo mencionaremos la Declaracién de Helsinki, del afio 1964 (WMA,

Asociacion Médica Mundial).

“‘La Declaracion de Helsinki fue adoptada por la 182 Asamblea Médica
Mundial, Helsinki, Finlandia, junio 1964 y enmendada en las siguientes

Asambleas:
292 Asamblea Médica Mundial, Tokio, Jap6n, octubre 1975.

352 Asamblea Médica Mundial, Venecia, ltalia, octubre 1983.
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412 Asamblea Médica Mundial, Hong Kong, septiembre 1989.
482 Asamblea General Somerset West, Sudafrica, octubre 1996
522 Asamblea General, Edimburgo, Escocia, octubre 2000.

Nota de Clarificacion, agregada por la Asamblea General de la AMM,
Washington 2002.

Nota de Clarificacion, agregada por la Asamblea General de la AMM,
Tokio 2004.

592 Asamblea General, Seul, Corea, octubre 2008
642 Asamblea General, Fortaleza, Brasil, octubre 2013.
La Asociacion Médica Mundial (AMM) ha promulgado la Declaracion de

Helsinki como una propuesta de principios éticos para investigacion
médica en seres humanos, incluida la investigacion del material humano y

de informacion identificables.

La Declaracién debe ser considerada como un todo y un parrafo debe

ser aplicado con consideracion de todos los otros parrafos pertinentes.”

De entre los estudios a que estuvieron sometidas diferentes personas, sin
ningun control, durante esos afios de experimentacion con seres humanos
destacaremos el que se llevo a cabo entre 1932 y 1972, en una investigacion
sobre el estudio de la historia natural de la sifilis en Tuskegee (Instituto

Nacional de Ciencias Médicas, 2013),

‘Estado de Alabama en Estados Unidos, donde trescientos noventa y
nueve hombres afroamericanos, en su mayoria analfabetos, fueron
estudiados para observar la progresion natural de la sifilis no tratada. Los
sujetos utilizados en éste experimento no dieron su consentimiento para

participar en él, no fueron informados de su diagndstico y fueron
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enganados al decirles que tenian “mala sangre” y que podrian recibir
tratamiento médico gratuito, transporte gratuito a la clinica, comidas y un
seguro de sepelio en caso de fallecimiento si participaban en el estudio.
Cuando en 1947 la penicilina se convirtio en el tratamiento de eleccion
para la sifilis, los cientificos ocultaron esta informacion para continuar
investigando cémo la enfermedad se diseminaba y causaba la muerte de
forma natural sin tratamiento. El estudio continuo hasta 1972 cuando una
filtracion a la prensa precipitdé su fin. Para entonces, veintiocho sujetos
habian muerto de sifilis y otros cien de otras complicaciones médicas
relacionadas. Ademas, cuarenta mujeres de los sujetos resultaron
infectadas y diecinueve nifios nacieron con sifilis congénita. El caso
Tuskegee ha sido citado como “posiblemente la mas infame investigacion
biomédica de la historia de Estados Unidos”. Y dio origen a la creacién de

la Comision que elabor6 el informe Belmont.

El Informe Belmont es un informe creado por el Departamento de Salud,
Educacién y Bienestar de los Estados Unidos titulado “Principios éticos y
pautas para la proteccion de los seres humanos en la investigacién”. Fue
creado en abril de 1979 y toma el nombre del Centro de Conferencias Belmont,
donde la Comisién Nacional para la Proteccion de los Sujetos Humanos ante la
Investigacion Biomédica y de Comportamiento se reunié para elaborar el primer
informe. El Informe Belmont define los “principios éticos basicos” para la
proteccion de los sujetos humanos de investigacibn biomédica y del
comportamiento. Entre los principios béasicos aceptados, tres son
particularmente apropiados a la ética de investigaciones que incluyen sujetos
humanos: los principios de respeto a las personas o autonomia, beneficencia y

justicia.

“Principio de Autonomia o Respeto a las Personas, el respeto a las

personas, también se denomina autonomia y se fundamenta en reconocer
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a las personas como un ser individual dotado de racionalidad y libertad de

decision, pudiendo aceptar o rechazar un tratamiento.

El respeto a las personas incorpora cuando menos dos convicciones
éticas: primero, que los individuos deberan ser tratados como agentes
autonomos y segundo, que las personas con autonomia disminuida tienen
derecho a ser protegidas. Una persona autbnoma es una persona capaz
de deliberar acerca de sus metas personales y de actuar en el sentido de

tales deliberaciones.

Respetar la autonomia significa dar valor a las opiniones y elecciones de
personas autbnomas al mismo tiempo que se evita obstruir sus acciones,
a menos que éstas sean claramente en detrimento de otros. Mostrar falta
de respeto por un agente autbnomo es repudiar las decisiones de esa
persona, negar a un individuo la libertad de actuar segun sus decisiones o
retener informacion necesaria para hacer una decision, cuando no existen
razones apremiantes para ello. Sin embargo, no todos los seres humanos
son capaces de hacer decisiones propias. La capacidad para hacer
decisiones propias cambia en el transcurso de la vida del individuo y
algunas personas pierden esta capacidad total o parcialmente debido a
una enfermedad, una incapacidad mental o por circunstancias que limitan
su libertad severamente. Las personas incapacitadas pueden requerir
proteccion en lo que se refiere al respeto que merecen mientras estén

incapacitadas.

La decision de que algun individuo carece de autonomia debera evaluarse

periddicamente y variara en situaciones diferentes”.

“Principio de Beneficencia, el concepto de tratar a las personas de una
manera ética, implica no sélo respetar sus decisiones y protegerlos de
dafios, sino también procurar bienestar. Con frecuencia, el término
“‘beneficencia” se entiende como actos de bondad o caridad que van mas
alld de la estricta obligacion. Para los propoésitos de este documento,
beneficencia se entiende en un sentido mas fuerte, como obligacion. En

este sentido se han formulado dos reglas generales como expresiones
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complementarias de beneficencia: no hacer dafio; y acrecentar al maximo

los beneficios y disminuir los dafios posibles.

El mandamiento Hipocratico “no hacer dafo” ha sido un principio
fundamental de la ética médica por muchos afos. Claude Bernard lo
extendio al campo de la investigacion diciendo que uno no debe lastimar a
una persona, no importa que beneficios pudiera traer a otros. Sin
embargo, aun el evitar dafio requiere saber qué es dafiino, y en el
proceso de obtener esta informacion las personas pueden exponerse al
riesgo de dafio. Mas aun, el Juramento Hipocrético exhorta a los médicos
a beneficiar a sus pacientes “de acuerdo a su conocimiento”. Aprender
gué beneficiara realmente puede requerir exponer personas a riesgos. El
problema planteado por estas cuestiones esta en decidir cuando se
justifica buscar ciertos beneficios a pesar de los riesgos involucrados y

cuando se deben ignorar los beneficios a causa de los riesgos.

Las obligaciones de beneficencia afectan tanto a los investigadores
individuales como a la sociedad en general, porque se extienden tanto a
proyectos de investigacion particulares como a la institucion de la
investigacién en su totalidad. En el caso de proyectos particulares, los
investigadores y miembros de sus instituciones estan obligados a plantear
el incremento de beneficios y la reduccion del riesgo que pudiera ocurrir
como resultado de la investigacidon. En el caso de la investigacion
cientifica en general, los miembros de la sociedad estan obligados a
reconocer los beneficios y riesgos a largo plazo que puedan resultar del
desarrollo del conocimiento y del desarrollo de nuevos procedimientos

médicos, psicoterapéuticos y sociales”.

“Principio de Justicia, sobre este principio se plantea dos cuestiones:
quién debe recibir los beneficios de la investigacion y quién debe soportar
su responsabilidad. Esto es una cuestion de justicia, en el sentido de
“‘justicia en la distribucion” o “lo que se merece”. Una injusticia ocurre
cuando un beneficio al que una persona tiene derecho se niega sin razén

valida o cuando se impone una responsabilidad indebidamente. Otra
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manera de interpretar el principio de justicia es que los iguales deben
tratarse con igualdad. Cada individuo debe ser tratado como un igual. Por

lo tanto:
Se debe dar a cada persona una participacion igual.

Se debe dar a cada persona una participacion de acuerdo a su necesidad

individual.

Se debe dar a cada persona una participacion de acuerdo a su esfuerzo

individual.

Se debe dar a cada persona una participacion de acuerdo a su

contribucién social.
Se debe dar a cada persona una participacion de acuerdo a su mérito.

Hasta hace poco, estas cuestiones no se habian asociado con la
investigacion cientifica. Sin embargo, se han vislumbrado desde las
primeras reflexiones sobre ética de la investigacion que incluye sujetos

humanos”.

Beauchamp Tom L. y Childress James F. (1979), participaron en la elaboracién
del Informe Belmont y, posteriormente publicaron su obra Principles of
Biomedical Ethics, dénde establecieron la definicion de cuatro principios que
sientan las bases de la bioética y sirven como justificacién para las acciones
humanas y para el analisis de los problemas éticos en el campo de la

biomedicina.
Estos principios son:

eLa autonomia, se trata de la capacidad que tiene una persona de
establecer sus propias reglas o normas para tomar las decisiones sobre
sus fines personales sin que influyan en su decision las presiones
externas. Es necesario respetar este principio de la bioética siempre que

el individuo no tenga limitada su autonomia a causa de problemas de
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salud, los cuales deberan ser justificados. En el ambito de la medicina, se
denomina consentimiento informado, a la expresion mas alta de este
principio y constituye uno de los derechos del paciente tanto como uno de
los deberes de los profesionales de la salud.

eLa beneficencia, o maximizar y procurar beneficios para la persona,
ayudandola a recobrar la salud, asegurando su bienestar y, minimizando
los posible riesgos.

eLa no maleficencia, encierra la maxima hipocratica del “primun non
nocere”, es el deber de la bioética de “no hacer dano”, o perjuicios
evitables a la persona,

el a justicia, entendida como imparcialidad en la distribucién equitativa de
los recursos para prestar los servicios de salud, para la investigacion, etc.,
usando procedimientos razonables y exigiendo que la gestion de los

recursos sanitarios sean equitativos.

Los Principios Eticos, son unos ideales alcanzables y son necesarios para una
vida buena, sin los principios desapareceria el nudcleo de lo que significa

pertenecer al género humano.

La Bioética tratara de abarcar los problemas y vicisitudes de la supervivencia
del hombre y, por supuesto, de la investigacion biomédica, convirtiéndose en
una ciencia multidisciplinar, no solamente del médico, de enfermeria y del
paciente, sino en la que intervienen otros profesionales como bi6logos,

filésofos, tebdlogos, psicologos, juristas, etc.

La Etica serd como un instrumento para vivir libre, racional y humanamente.

Sobre esto la Dra. Victoria Camps explica:

"La Etica es inspiradora y fuente del derecho. Pero también constituye
una instancia critica que pone en cuestién y plantea interrogantes ante

una legislacion insatisfactoria o que refleja mal los principios éticos.
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Ni el principio de autonomia, ni el reconocimiento juridico del derecho del
paciente a rechazar el tratamiento, ni la ley de voluntades anticipadas
resuelven automaticamente el problema con que se enfrentan el médico,
los familiares del paciente, el centro hospitalario y, en definitiva,
cualquiera de nosotros cuando nos encontramos frente al dilema de
seguir prolongando la vida de una persona o dejar de hacerlo. Cada caso
es unico y muestra peculiaridades que complican la decision. Pues bien,
esa decision — la tome el juez o la tome un profano en asuntos juridicos -
es una decision fundamentalmente ética, que se hace desde criterios e
indicadores éticos, por la sencilla razén de que el derecho nunca nos da
todos los elementos que necesitamos para tomar una decision”. (Camps,
2005)

2.2.2.3. Aspectos sociales

La Bioética, en su definicion de la ética aplicada a la vida, nos aporta la idea de
individualidad pero al mismo tiempo, también el interés de la colectividad. El
aspecto social adquiere una mayor relevancia en cuanto a la calidad de vida de

las poblaciones presentes y futuras. Segun Margarita Boladeras explica:

“Las sociedades humanas han evolucionado gracias a grandes esfuerzos:
el cultivo de la tierra, los trabajos artesanales, la invenciéon de nuevos
procedimientos y técnicas, el desarrollo del conocimiento conceptual,
matematicas y empirico, la creacion del arte... La ciencia, la técnica y las
artes han logrado la transformacién de las formas de vida humana en un
proceso muy lento que se ha acelerado en el ultimo siglo”. (Boladeras,
1999)

101



INTRODUCCION

Es conveniente recalcar que ha sido necesario superar la época del

paternalismo. Afirma Gonzalez Moran que:

“‘Antes de la Segunda Guerra Mundial y hasta la primera parte de la década
de los 60, la toma de decisiones médicas correspondia de forma
practicamente exclusiva a los profesionales de la medicina: ellos solos eran
los que tomaban las decisiones, incluso en las cuestiones mas dificiles,
como podia retirar el tratamiento vital al paciente, sin discutirlo con éste, sus
familiares o sus colegas. Era practicamente, la época del dominio del
meédico, en guardia las veinticuatro horas del dia, permaneciendo al borde de
la cama de su paciente hasta el fin: el médico conocia bien a sus enfermos,
habia como un pacto tacito de que sobre aquél pesaba el compromiso de
decidir qué tratamientos aplicar, cuanta informacion debia suministrarles

sobre su enfermedad y el momento de hacerlo”. (Gonzalez, 2006).

Actualmente, parece que la muerte se ha convertido en un tabl, que no es
necesario hablar de ella, como si el género humano hubiera trascendido su

mortalidad.

A este respecto, Bermejo y Belda sefalan:

‘Hoy se plantean dos principales elementos de controversia para
promover la propuesta del Testamento Vital; por un lado, el miedo a
hablar de la muerte, la ocultacion de la distraccion... que parece poco
propio de la madurez humana, pero que es frecuente en todos los
ambientes, también en los mas preparados intelectualmente, Por otra
parte, la idea de que plantear la elaboracién sobre las Voluntades
Anticipadas tiene algo que ver con llegar a la muerte o con promover la

eutanasia.
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Parece como si, actualmente, la bioética no formara parte de la vida social, de
la relacién que tiene la ética con los problemas que afectan a los diferentes
grupos, a la promocion de la salud y la dignidad de cada persona. Escriben

Bermejo y Belda (Bermejo y Belda, 2011):

“Consideramos que relacionar la bioética y la accién social contribuye a
humanizar la bioética: por una parte, al impregnar el andlisis de los
problemas clinicos de la dimension social; por otra, al introducir nuevos
problemas bioéticos que se producen en los ambitos de trabajo y que
tienen como destinatarios a las personas mas vulnerables y

empobrecidas.

La relacion de la bioética con la accion social enriguece ademas la
deliberacion en biomedicina, donde las situaciones denominadas
“sociales” paralizan la reflexion, ya que no hay parametros en bioética
para calibrar el peso especifico del contexto psico-socio-politico-
econdémico, tan condicionante de las actuaciones del ser humano y que

necesitamos escrutar para avanzar en la toma de postura mas prudente”

“En la reflexion bioética nos damos cuenta de que esta disciplina no
puede centrarse exclusivamente en los problemas que se dan cita en los
centros de investigacion biomédica o en las mas complejas unidades de
hospitalizacion de aquellos paises donde el progreso y las condiciones
socioeconémicas permiten contar con abundancia de recursos. Alli donde
los recursos son escasos, donde la justicia como principio tiene un papel
primordial, quedarian excluidos; y con ellos, los problemas acuciantes que
involucran a las tres cuartas partes de la poblacion mundial. Asimismo,
uno de los riesgos de no promover el binomio ética/accién social es que
los problemas éticos de los que mas frecuentemente se ocupa la bioética
no consideran los aspectos sociales, que tanto influyen en la situacion
clinica de las personas en las que se encarnan dichos problemas éticos”.
(Bermejo y Belda, 2006).
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En suma, como argumenta Diego Gracia (Gracia, 2000), no podemos perder de

vista que:

“Los objetivos de la vida humana son necesariamente sociales y politicos.
Y como el proposito de la medicina deriva de estos objetivos, es necesario
concluir que la bioética esta comprometida inevitablemente en cosas que
ocurren fuera de los hospitales y de las profesiones sanitarias. La bioética

no es una mera ética profesional”.

2.2.2.4.Aspectos filosofico-antropologicos

En antropologia se considera que la ética tiene un valor normativo, que es la

moral que tiene o que se da en todo hombre. Segun Millan-Puelles:

“Entiendo que el hombre es capaz de un comportamiento moralmente calificable,
de una conducta éticamente recta o éticamente torcida, en la medida en que es
capaz, con sus hechos — no de un modo tedrico sélo: practice — de afirmar su ser

o de negarlo... Y ambas cosas libremente”.

“Las exigencias de la naturaleza humana al hombre no dejan de ser exigencias,
pero no son enteramente constrictivas, ya que cabe volverse contra ellas”.
(Millan-Puelles, 1999).

La esencia del Testamento Vital es asegurar, que cuando la persona ha
perdido la razén, que se respete su voluntad, para poder proporcionarle un

buen fin de vida, en definitiva hacer evidente su dignidad como persona.

El termino dignidad tiene una enorme importancia en el pensamiento filosoéfico

y, también, juridico, explica Gonzalez:
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“La doctrina no tiene el menor recelo en confesar que el término se le escapa,
que las formulaciones generales son insatisfactorias, que la dignidad es una

nocion con un cuerpo semantico relativamente poco preciso”. (Gonzalez, 1986).

Por su parte Jirgen ha resumido esta desconcertante evidencia en las

siguientes palabras:

“La dignidad humana no ha podido crear hasta hoy un marco general

consensuado de referencia para el discurso ético”. (Jurgen, 2000).

Los origenes del concepto de dignidad son filoséficos y muy antiguos, segun

afirma De Miguel:

“Ya en el Génesis se encuentran los rasgos propios de la idea de dignidad, si
bien una dignidad de raiz heteronoma, en cuanto que el hombre la recibe de
Dios, quién lo hace a su imagen y semejanza. Esta concepcién religiosa se
mantendrd mas tarde en toda la teologia cristiana de la época medieval, en la
gue se concedera al hombre una singularidad primordial, si bien derivada de su
condicion infinita e inabarcable por su origen divino, llegando, incluso, a

prolongarse en algunos aspectos hasta nuestros dias”.

“En el mundo griego, se elaborara su propio concepto de dignidad. La civilizacion
romana, alentard una vision del término fundamentalmente social y politica, por
lo que la nocion de dignidad venia a referirse a la nobleza, a la funcién que
desempefiaba o0 a los méritos realizados a favor de los asuntos publicos. Se
trataba, por tanto, de un reconocimiento que otorgaba la comunidad en atencion
a los méritos de los individuos y que permitia, en consecuencia, establecer
diferencias entre unas personas y otras por sus comportamientos. La concepcion
de la dignidad como algo auténomo, propio del hombre en si mismo, como

cualidad fundamentada exclusivamente en lo humano, se desarrollara,
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finalmente, en el Renacimiento. No serd, no obstante, sino el siglo XVIII, el que
vislumbrara la definitiva ascension de la dignidad humana al olimpo de los
términos filoséficos, merced a los escritos, sobre todo de Kant”. (De Miguel,
2005).

Uno de los méximos moldeadores del concepto de dignidad es sin duda alguna
Kant. Uno de sus escritos:

“lo digno es aquello que no tiene precio, que nadie puede ser tratado meramente

como un medio, o que la humanidad es en si misma una dignidad”. (Kant, 2002).

En el Renacimiento, se desarrollara la concepcion de la dignidad como algo
autonomo, propio del hombre en si mismo, como cualidad fundamentada

exclusivamente en lo humano. Pico della Mirandola, explica:

“Pico della Mirandola contemplaba al hombre como un conjunto de posibilidades,
entre las que éste podria escoger la de la dignidad. EI hombre se fija a si mismo
sus metas. La dignidad que distingue al hombre es su libertad. Este don le
concede la posibilidad de ir haciéndose y moldeandose a si mismo, de
convertirse en lo que él quiera y desee. Pico se nos presenta como modelo del
comportamiento que tiene que adoptar el hombre en la practica para no hacer
mal uso de la libertad como modelo del hombre del Renacimiento. Los rasgos de
este nuevo hombre serian: 1 un temperamento ardoroso y entusiastico, que lleva
a afrontar empresas, en apariencia, superiores a sus fuerzas; 2 un insaciable
deseo de saber; que le conduce necesariamente a la superacion de fronteras
lingliisticas, culturales y, también religiosas; 3 una meditada actitud de rechazo
contra la tradiciéon que le lleva a discernir criticamente entre disciplinas cientificas
y pseudocientificas, y a analizar y discutir todos y cada uno de los postulados
gue ofrecen las primeras; 4 la defensa del saber por el saber; una maxima de
raices antiguas que es el estandarte de todo movimiento humanista”. (Pico della
Mirandola, 2002).
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En su obra De la dignidad del hombre, Pico della Mirandola busca lo excelente,
lo maravilloso y exclusivo del hombre la posibilidad dada al hombre para

hacerse a si mismo, su libertad.

Asi pues, el Hacedor, tom6 al hombre, obra de aspecto indefinido, v,

colocandolo en la zona intermedia del mundo, le hablé de esta forma:

“No te hemos dado una ubicacion fija, n un aspecto propio, ni peculio alguno, joh
Adan!, para que asi puedas tener y poseer el lugar, el aspecto y los bienes que,
segun tu voluntad y pensamiento, ti mismo elijas. La naturaleza asignada a los
demas seres se encuentra cefiida por las leyes que nosotros hemos dictado. Tu,
al no estar constrefiido a un reducido espacio, definiras los limites de tu
naturaleza, segun tu propio albedrio, en cuyas manos te he colocado. Te he
situado en la parte media del mundo para que desde ahi puedas ver mas
cémodamente lo que hay en él. Y no te hemos concebido como criatura celeste
ni terrena, ni mortal ni inmortal, para que, como arbitrario y honorario escultor y
modelador de ti mismo, te esculpas de la forma que prefieras. Podras degenerar
en los seres inferiores, que son los animales irracionales, o podras regenerarte
en los seres superiores, que son los divinos, segun la voluntad de tu espiritu”.
(Pico della Mirandola, 1984).

Actualmente, al hablar de dignidad humana, hablamos del hombre, del
reconocimiento de todos los derechos de las personas, porqué segun expone

Panea:

“En efecto, la dignidad, se dice, es el valor fundante, la matriz de todos los
valores, una suerte de axioma, como el llamado por Aristételes: “el principio mas
firme”. (Panea, 2005).

Recordaremos que desde el principio el término dignidad esta vinculado al ser

humano. En palabras de Panea:
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“Conviene subrayar de nuevo que la dignidad es un realce, un elevarnos, un
hacernos valer, un valor, algo que nos otorga valia y, por tanto, algo que nos
hace, en consecuencia con ello, merecedores de un trato debido, adecuado y no
de cualquier otro. La dignidad nos coloca, de este modo, en la posicién de
acreedores, si hablamos de nuestra dignidad, y de deudores, si hablamos de la
dignidad del otro. Por eso, cuando vemos que a un hombre no se le eleva, en
sentido figurado y amplio del término, sino que, por ejemplo, se le humilla, se le
rebaja, se le olvida, abandona, pisotea, tortura, mutila, o priva,
injustificadamente, de libertad, de la vida, o de cualquiera otra exigencia
reconocida como “derecho”, bien moralmente, bien juridicamente, decimos que
ha recibido un trato indigno, es decir, que se ha producido un rebajamiento, una
caida, una degradacion o humillaciéon en su condicion humana, y ha sido, pues,

tratado como si fuera una mera cosa, un objeto sin valor”. (Panea, 2005).

Hablando sobre la dignidad humana, tendremos en cuenta dos definiciones: la
dignidad ontolégica y la dignidad fenomenoldgica o ética.

La dignidad ontolégica segun la define Peces-Barba:

“el valor intrinseco de la persona, derivado de una serie de rasgos que la hacen
Unica e irrepetible, que es el centro del mundo y que esta centrada en el mundo”.
(Peces-Barba, 2004).

Por lo tanto la dignidad esta ligada con el valor propio de la persona, no puede
existir una persona sin dignidad, la persona es valiosa, tiene un valor,

sencillamente, porque es persona. Nos comenta Serna:

“la dignidad es una cualidad que se predica del sujeto humano, y que remite, por

tanto, a una instancia ontoldgica, al mundo del ser”. (Serna, 1995).
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La dignidad fenomenoldgica o ética. El hombre también adquiere valor por lo
gue hace, por su forma de actuar, por lo que la dignidad es como el punto de

destino de la ética, el fin de esta es incrementar la dignidad fenomenoldgica.

“La distincion entre un tipo de dignidad y otra tiene un sentido, por cuanto una
viene a resultar otorgada por el hecho de ser, mientras que la otra proviene del
actuar. Una, por tanto, es fija, la otra variable. Pero en el fondo, ambas son lo
mismo: valor de la persona. Por eso, parece también satisfactoria la idea de
unirlas en un solo concepto, si bien con dos vertientes diferentes”. (De Miguel,
2005).

Sobre la dignidad de la persona, la Constitucion Espafiola 1978, de 31 de

octubre, en su articulo 10.1 expone:

“la dignidad de la persona, los derechos inviolables que le son inherentes, el libre
desarrollo de la personalidad, el respeto a la ley y a los derechos de los demas
son fundamento del orden politico y de la paz social’. (C.E. de 31 de octubre de
1978, art. 10.1).

Por lo que respecta a la dignidad humana, Bonilla Sanchez en la conclusion de

su trabajo titulado, “El derecho a morir dignamente en Andalucia”, expone:

“Parece ser que la dignidad de la persona, reconocida en el art. 10.1 de la
Constitucion Espafiola, exige que muera con el minimo sufrimiento, en la
intimidad familiar, acompafiada de los seres queridos, conforme a sus valores o
creencias religiosas, bien informada, sin dolor y rechazando los tratamientos no

deseados”.
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Cuando hablamos de derechos humanos, siempre se vincula con el concepto
de dignidad humana, porque la esencia de los derechos humanos, radica en la

dignidad de las personas. Acertadas son las palabras de Dworking:

“ Nadie que pretenda tomar en serio los derechos humanos puede dejar de lado

la vaga pero poderosa idea de dignidad humana”. (Dworking, 1977).

Sobre esta cuestion de los derechos humanos, también podemos destacar la

manifestacion del profesor Serna:

“los derechos humanos se fundan en la dignidad, o carecen por completo de
fundamento alguno, debiendo entonces ser reconocidos exclusivamente como
bandera de una lucha politica marcada por el signo de la arbitrariedad. Ello
equivale a decir que la suerte de los derechos, desde el punto de vista ético-
axioldgico, correr4d paralela a la suerte de la dignidad. Si ésta puede
fundamentarse, se habra logrado una justificacién para la obligatoriedad de los
derechos; si por el contrario, no cabe encontrar fundamento sélido a la dignidad,
los derechos s6lo podran reivindicarse por motivos no precisamente

universalizables”. (Serna, 1995).

La Declaracion Universal de Derechos Humanos Asamblea General de

Naciones Unidas, 1948 de 10 de diciembre, en su Preambulo, expone:

“Considerando que la libertad, la justicia y la paz en el mundo tienen por base el
reconocimiento de la dignidad intrinseca y de los derechos iguales e inalienables

de todos los miembros de la familia humana”.

La misma Declaraciéon Universal de Derechos Humanos Asamblea General de

Naciones Unidas, 1948 de 10 de diciembre en su articulo 1 deja escrito:
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“Todos los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos v,
dotados como estan de razén y conciencia, deben comportarse fraternalmente

los unos con los otros”

La Carta de los Derechos Fundamentales de la Unién Europea, aprobada en el
Consejo Europeo, el 7 de diciembre de 2000, en su articulo 3. Derecho a la

integridad de la persona, establece:

“1. Toda persona tiene derecho a su integridad fisica y psiquica.

2. En el marco de la medicina y la biologia se respetaran en particular: el
consentimiento libre e informado de la persona de que se trate, de acuerdo con
las modalidades establecidas en la ley, prohibicién de las practicas eugenésicas,
y en particular las que tienen por finalidad la selecciébn de las personas, la

prohibicion de la clonacién reproductora de seres humanos”.
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3 HIPOTESIS Y OBJETIVOS

3.1 Hipotesis del estudio

A. Grado de conocimiento del TV/VA: Los profesionales de la sanidad no
estan suficientemente informados ni formados acerca de las implicaciones y los
limites en el desarrollo y aplicacion de un Testamento Vital o Documento de

Voluntades Anticipadas.

B. Difusion del TV/VA. La difusion del TV/VA no se ajusta a los parametros
exigibles en una Sanidad del s. XXI, en la que tienen que estar implicados
todos los actores (profesionales) que se enfrentan a diario a situaciones en las
que es crucial una atencién satisfactoria y eficaz a las diversas y variadas

demandas que pueden plantear los usuarios y sus familiares.

C. Aplicacién del TV/VA. Los profesionales sanitarios, implicados en la
informacion al usuario y a los familiares sobre el significado e implicaciones de
llevar a término un Testamento Vital/Voluntades Anticipadas no disponen de las
herramientas necesarias para poder transmitir una informacién adecuada a las

necesidades reales de aplicacion.

3.2 . Objetivo principal

El objetivo principal del estudio es describir la actuacion en relacion con el
TVIVA de los profesionales sanitarios que trabajan en hospitales de agudos del
Barcelonés, valorando distintos aspectos: informacion, difusion, aplicacion y

opinion, con el fin de identificar areas susceptibles de mejora.



HIPOTESIS Y OBJETIVOS

3.3 . Objetivos especificos

1.- Elaborar un cuestionario para evaluar el grado de conocimiento sobre el

TVIVA de los profesionales sanitarios.

2.- Evaluar el grado de informacién, difusion y aplicacion del TV/VA que
realizan los profesionales sanitarios en los hospitales de agudos ubicados en la

comarca del Barcelonés.

3.- Describir la opinién de los profesionales sanitarios que trabajan en los
hospitales de agudos del Barcelonés sobre el TV/VA.

4.- ldentificar carencias, lagunas o deficiencias en la transmision de la

informacién que se proporciona a los usuarios.
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4 METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION

4.1 Diseno del estudio

El proceso de esta investigacion ha consistido en un estudio empirico
que se ha apoyado de manera prioritaria en una encuesta que se paso a
los distintos profesionales sanitarios de diferentes hospitales del
Barcelonés, mediante un muestreo bietapico, en el que en una primera
etapa se selecciond al azar una serie de hospitales de agudos del
Barcelonés, y en una segunda etapa se obtuvo una muestra aleatoria de

profesionales en cada categoria profesional.

Por tanto se disefié un estudio observacional transversal, en el que se
utilizé un cuestionario anénimo y autoadministrado a profesionales

sanitarios en el &mbito de la atencidn hospitalaria.

4.2 Ambito del estudio

El ambito del estudio fue el del conjunto de hospitales de agudos del
sistema sanitario publico (SISCAT; Sistema sanitari integral d'utilitzacié

publica de Catalunya) de la comarca del Barcelonés.

4.3 Elaboracion del cuestionario dirigido a los
profesionales sanitarios

Para la elaboracién del cuestionario, se han seguido diferentes etapas:

4.3.1 .- Validez de contenido
Se elabord una encuesta inicial, que se presento para su validacion a distintos
expertos en el tema. Por un lado, se consulté6 a miembros del Comité de Etica

Asistencial del Hospital General de I'Hospitalet de Llobregat. También se pidid
la opinidn de expertos externos en Bioética. El objetivo fue que estas personas
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consultadas afadieran items y/o modificaran las preguntas formuladas, para

validar el contenido y la hipotesis de partida.

Para afinar la fiabilidad del cuestionario, se opt6 por prescindir de las preguntas
mas ambiguas o menos relacionadas con el objeto de estudio de esta tesis. Por
sugerencia de uno de los encuestados en la prueba piloto, se afadi6 el
estamento de psicologos al trabajo.

4.3.2 - Prueba piloto

Con el resultado de las aportaciones de estos profesionales, se elabord una
nueva version de la encuesta, que iba dirigida a cinco estamentos
profesionales, (personal médico, de enfermeria, trabajadores sociales, gestores
de atencion al usuario y psicologos). Con esta encuesta se procedio a realizar
un estudio piloto dirigido al personal sanitario del Hospital General de
I'Hospitalet de Llobregat, mediante una muestra aleatoria obtenida en dicho

centro.

4.3.3 Encuesta definitiva

Con los resultados obtenidos, se pudo comprobar que era necesario replantear
algunas preguntas para su mejor comprension. De este modo, se obtuvo una
encuesta definitiva que sera la que finalmente servira como punto de partida

del estudio empirico de la tesis.

El cuestionario definitivo, que se muestra en la se concretd en 46 preguntas
(incluyendo preguntas y subpreguntas derivadas), de las cuales 3 son

preguntas abiertas, agrupadas en 3 apartados:

a) Caracteristicas sociodemogréficas
b) Experiencia profesional

c) Opinion personal
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Tabla 1. Cuestionario aplicado en el estudio.

A. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS

1.epAD: | [ | 2.SEX0: [ JHombre [ ] Mujer
3.- ESTADO CIVIL: |:| Soltero/a |:| Casado/a o vive en pareja
[ ] Divorciado/a o Separado/a [ ] Viudo/a

4.-NeDEHNoOS: 1 1|

Médico/a
Enfermero/a
5. CATEGORIA PROFESIONAL: Trabajador/a social

Gestor/a de atencidn al usuario

oo

Psicélogo/a

6.- ANOS DE EJERCICIO PROFESIONAL: _| | |

7.- ¢TIENE ALGUNA CREENCIA RELIGIOSA? [ ] Si [ ] No [ ] NS/NC

B. EXPERIENCIA PROFESIONAL
B.1.- INFORMACION

8. éSUS PACIENTES O LOS FAMILIARES LE PREGUNTAN SOBRE EL TESTAMENTO VITAL?

[ ] i, todos o casi todos [ ]si, muchos [] Sélo
algunos
|:| Muy ocasionalmente |:| Ninguno |:| NS/NC

9. EN CASO DE QUE LE PREGUNTEN, ¢COMO SE LES FACILITA LA INFORMACION SOBRE
EL TESTAMENTO VITAL?

[ ] Personalmente [ ] Através de otros profesionales

116



[ ] Nunca me han preguntado hasta ahora [ INS/NC
10. ¢QUE TIPO DE INFORMACION LE DA VD. A QUIEN LO SOLICITE?
[ ] Explicacién personalizada [ ] Folleto informativo [ | Pagina Web

[_] Nunca me han solicitado esta informacion hasta ahora || NS/NC

11. A AQUELLOS DE SUS PACIENTES O FAMILIARES QUE NO LE PREGUNTAN, ¢LES DA
VD. A CONOCER LA EXISTENCIA DEL TESTAMENTO VITAL?

[ ] si, atodos o casi todos [ ] si, a muchos [ ] sélo aalgunos

[ ] Muy ocasionalmente [ ]No, nunca [ ]NS/NC

12. éEN QUE SE BASA USTED PARA DAR A CONOCER LA INFORMACION SI NO SE LA
PIDEN?

D En las consecuencias que puedan derivarse de la enfermedad

|:| En la gravedad del proceso

[ ] Informo del testamento vital en cualquier situacién

[ ] No informo del testamento vital si no me piden la informacion.

[ ] NS/NC

13. EN CASO DE NO DAR INFORMACION SOBRE EL TESTAMENTO VITAL, ¢POR QUE?
|:| Falta de tiempo para explicar con detalle el contenido

|:| Dificultad para hacer comprender al usuario la informacién

[ ] Considero que me falta formacién/informacién

|:| El perfil de mis pacientes no lo requiere

|:| Otros
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B.2- DIFUSION

14. ¢TIENEN ALGUN MECANISMO DE DIFUSION DEL TESTAMENTO VITAL DENTRO DEL
HOSPITAL?

[]si [ ]INo [ ]NS/NC
14.1 ¢ CUALES?
[ ] Cursos o charlas de bioética [ ] Tripticos informativos [ ] otros

15. ¢VD. CREE QUE LA INFORMACION SOBRE EL TESTAMENTO VITAL CIRCULA DE UNA
FORMA FLUIDA ENTRE LOS PROFESIONALES SANITARIOS DEL CENTRO?

[ ]Si (Pasar a la pregunta 16) [ ] No (pasar ala pregunta 17) [ ] NS/NC (Pasar a la pregunta 17)
{

16. ¢ DE QUE MANERA CIRCULA DICHA INFORMACION ENTRE LOS PROFESIONALES DE
SU CENTRO?

D Acceso via electrénica del hospital a protocolos y guias sobre el tema

[ ] cursos o conferencias intrahospitalarios

[_] Charla ocasional con otros profesionales

[ ] Consultas para casos concretos

[ ] Consultas con el comité de ética asistencial

|:| Otros

17. ¢POR QUE CONSIDERA USTED QUE ESE FLUJO DE INFORMACION ES DEFICIENTE?
[ ] Falta de tiempo [ ] Falta de interés por el tema

|:| No me parece un requisito indispensable |:| Otros
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B.3.- APLICACION

18. ¢éEN ALGUNA OCASION HA PARTICIPADO EN LA APLICACION DEL TESTAMENTO
VITAL?

|}| Si |:| No (Pasar a la pregunta 19) |:| NS/NC (Pasar a la pregunta 19)
18.1 ¢CUAL HA SIDO SU GRADO DE IMPLICACION?

|:| He tenido que aplicarlo siguiendo solamente las decisiones escritas en el TV

D He podido contactar ademas con el representante o interlocutor valido del paciente
|:| Unicamente he podido hablar con algin familiar que no figura en el TV

[ ] He tenido a disposicién dos o mas de las situaciones anteriormente descritas

18.2 ¢POR QUE CAUCE HA CONOCIDO LA VOLUNTAD DEL PACIENTE?
[ ] Por el propio paciente

[ ] Por la historia clinica del paciente

[ ] Por medio de los familiares

[ ] Por una aplicacién teleméatica

|:| Otros

19. ¢ CUAL SERIA PARA VD. EL LIMITE PARA MANTENER A UNA PERSONA CON VIDA?
|:| Propia voluntad del paciente

[ ] Peticién de los familiares

[ ] Criterio personal

|:| A toda costa (deber de socorro)

|:| Otros
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20. ¢CREE VD. QUE EL TESTAMENTO VITAL, EN SU MISION DE PROTEGER LA
AUTONOMIA DEL PACIENTE, PERJUDICA LA RELACION MEDICO-PACIENTE-PERSONAL
SANITARIO)?

[]si [ ]No [ ]NS/NC

!

20.1 ¢EN QUE PERJUDICA ESTA RELACION?

21. ¢HA TENIDO ALGUN CONFLICTO DE INDOLE JURIDICA O PROFESIONAL A RESULTAS
DE LA APLICACION DE UN TESTAMENTO VITAL?

[]si [ ]No [ ]NS/NC

!

21.1 ¢DE QUE TIPO?

|:| Juridico

[ ] Problema con algtn profesional

|:| Oposicidon total del resto del personal sanitario

[ ] conflicto con algun familiar
C. OPINION PERSONAL

22. ¢CREE VD. QUE DEBE INFORMARSE A TODOS LOS PACIENTES SOBRE EL
TESTAMENTO VITAL?

[]si [ ]No [ INs/NC

22.1 ¢POR QUE?
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23. éCUAL ES SU OPINION PERSONAL ACERCA DEL TESTAMENTO VITAL?
[ ] De acuerdo en todos los casos

[ ] De acuerdo en algunos casos

[ ] En desacuerdo

24. ¢CON QUIEN HA COMENTADO O LE GUSTARIA COMENTAR ESTE TEMA?
[ ]Consu familia [ ]Consumédico [ ] Con unamigo [ ] otros

25. ; DONARIA SUS ORGANOS?

[1si [ INo [ INS/NC

26. ¢HA HABLADO CON SU FAMILIA DE LOS CUIDADOS QUE LE GUSTARIA RECIBIR AL
FINAL DE SU VIDA, SI NO PUDIERA MANIFESTARSE?

[]si [ ]No [ ] NS/NC
SI CONTESTA SI A LA PREGUNTA 26: SI CONTESTA NO O NS/NC A LA PREGUNTA 26:
26.1 AL HABLAR CON SU FAMILIA, 26.2 éPOR QUE NO HA HABLADO DEL
¢CUANDO SE SINTIO MAS COMODO? TESTAMENTO VITAL CON SU FAMILIA?
[ ] Durante la conversacién [ ] Pudor
[ ] Al terminar la misma [ ] Miedo
[ ] NS/NC [ ] Falta de confianza
[ ] Desinterés
|:| Otros
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27. ¢TIENE VD. HECHO UN TESTAMENTO VITAL?

[ ]si

{
SI CONTESTA SI A LA PREGUNTA 27:
27.1 ¢QUE LE LLEVO A TOMAR ESA DECISION?
|:| Querer que se respete mi voluntad
[ ] Liberar a la familia de tomar una decisién
dificil
[ ] La experiencia profesional

|:| Otros

27.2 éQUIEN LE ASESORO?

[ ] Algtin compafiero de profesién

[ ] Cursos de bioética sobre este tema
[] unamigo

[ ] otros

27.3 ¢COMO LO VALIDO?
[ ] Notario

[ ] Tres testigos

[ ] No lo he validado

27.4 éiLO REGISTRO?

[]si [INo [ NS/NC

27.5 ¢LE DA TRANQUILIDAD SABER QUE
RESPETARAN SU VOLUNTAD?

[]si []No ] NS/NC

27.6 ¢QUIEN ES SU REPRESENTANTE?

[ ] Un hijo [ ] El conyuge
[] unamigo [ ] Un familiar
|:| Otros
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[ ]No [ ] NS/NC
v v

SI CONTESTA NO O NS/NC A LA PREGUNTA 27:
27.7 ¢éHA PENSADO VD. EN HACER SU

TESTAMENTO VITAL?

[]si  [JNo []JNS/NC

27.8 ¢USTED ESTARIA DISPUESTO A HACER SU
TESTAMENTO VITAL?

[]si [ JNo []NS/NC

27.9 éPOR QUE NO HARIA EL TESTAMENTO
VITAL?




28. ¢éLE HA INCOMODADO HABLAR DE ESTE TEMA?

[si [INo [ ]NS/NC

!

28.1 ¢POR QUE?
[ ] No me interesa [ ] Es demasiado intimo [ ] otros

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION.

4.4 . Desarrollo del estudio

4.4.1 . Calculo del tamarfio de la muestra

El céalculo del tamafio de la muestra se plantedé los supuestos mas
desfavorables desde el punto de vista de sujetos minimos necesarios, a saber:
una poblacion no finita y una proporcion esperada del 50% en las respuestas a
cualquiera de las preguntas.

Para estimar una proporcion esperada del 50% con un nivel de confianza del
95% y una precision del 5% el minimo de sujetos a encuestar fue de 385.

4.4.2 Seleccion de los centros

Del conjunto de hospitales de agudos de la comarca del Barcelonés que
formaban el &mbito del estudio antes descrito, se seleccionaron aleatoriamente

14 centros, por los motivos siguientes:

- Parecia razonable suponer un total de 40-50 cuestionarios completados por
centro participante, teniendo en cuenta que no se disponia de recursos

adicionales a los que pudiera ofrecer voluntariamente cada hospital.
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- Para alcanzar el tamafio minimo de la muestra antes calculado, se requeria
por lo tanto la participacion de unos 10 centros, y habia que considerar la
posibilidad de que algunos de los seleccionados al azar no aceptara la

invitacion a participar.

Finalmente, de los 14 centros inicialmente seleccionados, accedieron a

colaborar los 11 hospitales siguientes:

= Hospital Clinic i Provincial de Barcelona

» Hospital de la Santa Creu i Sant Pau

» Hospital del Mar

» Hospital San Rafael

» Hospital de L’Esperit Sant (Santa Coloma de Gramanet)

= Hospital Municipal de Badalona

» Hospital Universitari Germans Trias i Pujol “Can Ruti” (Badalona)

= Hospital Universitari Sagrat Cor

= Hospital Duran i Reynals - Institut Catala d’Oncologia (ICO) de
L’Hospitalet

» |nstitut Catala d’Oncologia (ICO) de Badalona

» Fundaci6 Fuigvert de Barcelona

4.4.3 Seleccion de los profesionales en cada centro

En cada hospital participante, se identificO una persona responsable que fue
designada por la direccion del centro. Las instrucciones que recibieron estos
coordinadores fueron la de seleccionar aleatoriamente entre 50 y 1000
profesionales pertenecientes a los cinco estamentos de interés para el objeto
de estudio (personal médico, de enfermeria, trabajadores sociales, gestores de
atencion al usuario y psicélogos). En consecuencia, quedaron excluidos del
estudio el personal auxiliar de clinica, camilleros y técnicos de laboratorio
clinico.

El calendario de entrega y recogida de las encuestas vino marcado por los

requerimientos de cada uno de los hospitales. El proceso de recogida comenzo
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en la segunda quincena de junio de 2017 y se completé a mediados de mayo
de 2018.

4.4.4 Presentacion de las encuestas a los hospitales

Se puso en marcha la primera fase del protocolo de estudio, consistente en el
envio de los cuestionarios a los responsables de cada centro.

La documentacion remitida a los diferentes hospitales, ubicados en la comarca
del Barcelonés, para obtener los permisos necesarios que permitieron la
distribucion de los formularios a los profesionales, consisti6 en una carta
(Anexo 1), dirigida a la direccién de los centros, solicitando la autorizacion para
poder hacer llegar a los cinco estamentos necesarios para el estudio las

encuestas preparadas para tal fin.

Para ello, fue necesario que la direccidén de los diferentes centros proporcionara
una persona como interlocutor/a o coordinador/a de la entrega y recogida de

las mencionadas encuestas.

También se adjuntaba otra carta (Anexo 2), elaborada por el Observatori de
Bioética i Dret (Catedra Unesco de Barcelona de la Universitat de Barcelona)
en la que se hacia referencia y se avalaba el interés de la doctoranda para
poder realizar su trabajo de investigacion, atendiendo al interés y novedad del

mismo.

Asimismo, se adjuntaba una copia de la encuesta propiamente dicha y un

dosier del proyecto de investigacion.

De acuerdo con la normativa estatal de Proteccion de Datos Personales, en la
recogida de informacion para el estudio empirico mediante las encuestas, no
fue necesario pedir el Consentimiento Informado de los participantes. Se trata,
anicamente, de obtener unas respuestas de los cinco estamentos encuestados
para establecer qué grado de conocimiento sobre el TV/VA tienen los

profesionales sanitarios en el ambito hospitalario de la comarca del Barcelonés.
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Y que la vista de los resultados obtenidos pueda desarrollarse una discusion
que permita definir, si fuera necesario, acciones de mejora que faciliten a los
profesionales poder ofrecer una adecuada informacion y divulgacion sobre el

TV/VA a los usuarios de la sanidad.

Como es natural, el tratamiento de la informacion obtenida a través de las
encuestas andnimas se realiz6 garantizando de manera rigurosa la

confidencialidad de los informantes que participaron en el estudio empirico.

En aquellos centros que lo exigieron, se presentd el proyecto al
correspondiente Comité Etico de Investigacion Clinica. Los informes favorables

obtenidos se adjuntan como Anexo 3.

4.45 .Consideraciones éticas del estudio

En la recogida de informacion para el estudio empirico, mediante el
cuestionario, no se consideré necesario pedir el Consentimiento Informado
por escrito de los participantes, puesto que no se tratara de un estudio sobre
pacientes, sino Unicamente de profesionales de la Salut que al cumplimentar el

formulario implicitamente mostraban su aceptacion a participar.

El tratamiento de la informacion obtenida a través de las encuestas andénimas
se realizé atendiendo a un criterio riguroso de confidencialidad de los
informantes que participaron en el estudio empirico, de acuerdo con lo

establecido en la Ley de Proteccion de Datos.

4.4.6 Recogiday revision de las encuestas

La recogida de los cuestionarios cumplimentados la llevdé a cabo
personalmente la doctoranda en colaboracién directa con el responsable de
cada centro. Se realizaron todas las visitas necesarias a cada centro

seleccionado hasta recuperar el maximo posible de respuestas.
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Finalmente, se efectudé una revision manual de los cuestionarios antes de

proceder a su informatizacion.

La informacién recogida se introdujo, por personal entrenado, en una base de
datos disefiada al efecto en MS-Access. Se efectu6 una doble entrada
independiente de los datos, y se procedid a revisar manualmente las

incoherencias entre ambas.

4.4.7 . Analisis de los datos

El andlisis de los datos se efectu6 con el programa estadistico IBM SPSS
Statistics version 19 en el Servicio de Epidemiologia Clinica del Consorci
Sanitari Integral. Las variables cuantitativas se describieron con las
correspondientes media y desviacion estandar, o bien mediana y valores
minimo y méximo en caso de no seguir una distribucion normal. Para las
variables cualitativas se presentaron las correspondientes frecuencias
absolutas y relativas, con los intervalos de confianza al 95% en las preguntas

mas relevantes.

La descripcion de las respuestas a los distintos items se elaboré para el
conjunto de los encuestados. De forma exploratoria, se presentan también los
datos por grupo de edad, sexo, creencia religiosa, presencia de hijos y
categoria profesional. En este andlisis exploratorio se aplicé la prueba de chi
cuadrado para estudiar la posible relacion entre los factores mencionados y las
distintas respuestas al cuestionario. En caso de no cumplirse las condiciones
de aplicacion, se procedio a utilizar la prueba exacta de Fisher, tras agrupar

categorias siempre que fuera necesario.
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5 RESULTADOS

5.1 Descripcion general

En total se recogieron 459 encuestas cumplimentadas, de once hospitales

distintos. La distribucién por centros se muestra en la Tabla 2.

Tabla 2. Listado de centros participantes por orden del n® de encuestas
respondidas.

Centro n %
ST RAFAEL 68 14,8
H SAGRAT COR 58 12,6
H ESPERIT SANT 56 12,2
CAN RUTI 52 11,3
H MUNICIPAL BADALONA 50 10,9
HMAR 38 8,3
HCLINIC 34 7,4
SANT PAU 33 7,2
ICO 27 5,9
ICO BADALONA 22 4.8
PUIGVERT 21 4,6

Total 459 100
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5.1.1 Caracteristicas sociodemograficas

La edad media de los profesionales que respondieron a la encuesta fue de
43,7 afos, con una desviacion estandar de 11,5 afios. Un solo individuo
ostentaba la edad minima con 21 afios, mientras que la edad maxima de 67

afos la compartian cuatro personas. Cinco sujetos no indicaron su edad.

En la distribucion de frecuencias de la edad, la mayoria de los profesionales se
situaron en edades entre 30 y 60 afios (Figura 1), perteneciendo mas de la
mitad de los encuestados (242 profesionales), a las franjas comprendidas entre
41 y 60 afios.

Las edades menos representadas fueron la de los méas joévenes (15 sujetos
entre 21 y 24 afos) y la de los mas mayores (26 sujetos entre 61 y 67 afos).

N° de sujetos
140 - — 126
s / —— 116
100 -
80 .~ 68
60 -
40 26
20 ¢~
0 T , ‘ T ,
<30 30-40 41-50 51-60 >60 afios

Figura 1 Edad de los sujetos que contestan al cuestionario.
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Respecto al sexo de los que respondieron, la encuesta ha sido cumplimentada
mayoritariamente por mujeres (n=328, 71,8%), frente al 28,2% (n=129) de

respuestas facilitadas por hombres. Dos personas no dieron esta informacion.

En cuanto al estado civil, el porcentaje mas bajo (1,5%) correspondié al
estado civil de viudo/a (7 encuestados, 1,5% de los que cumplimentan el item).
Aumento6 el porcentaje a 7,0% (32 profesionales) para los divorciados/as o

separados/as. En el grupo de solteros/as, se clasificaron 112 sujetos (24,7%).

Los encuestados casados 0 que viven en pareja, sumaron 303 personas
(66,7%), es decir, doblaron en niumero a la suma de las otras tres categorias,

gue han respondido al cuestionario.

En relacion con el namero de hijos, se muestra en la Figura 2, siendo 179
(39,1%), los encuestados que no tenian hijos, un solo encuestado no contesto

a esta pregunta.

4 hijos,

Figura 2. Numero de hijos de los profesionales que contestan.
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Al describir la categoria profesional (Tabla 3), destaca el estamento
enfermero/a como el que, mayoritariamente, ha participado en responder a las

preguntas del cuestionario, con 239 profesionales (52,4%).

Le siguen, en niumero de respuestas, el estamento médico/a con un porcentaje
del 35,1% (160 encuestados).

Baja, en cuanto a cumplimentar la encuesta, la categoria de gestor/a de
atenciéon al wusuario, con 23 sujetos (5,0%), habida cuenta que son

profesionales con menor implantacion en los hospitales.

Asi mismo, el trabajador social, con un porcentaje del 3,5% (16 personas),
también es una categoria profesional relativamente poco numerosa en los

centros.

Finalmente, el estamento de psicdlogo/a, viene a ser el menos representado
con 13 encuestados (2,9%). Contestaron ademas la encuesta, aunque no se
contemplaba pasarla a estos profesionales, 3 fisioterapeutas y 2 técnicos de

Radiologia. Tres encuestados no indicaron su categoria profesional.

Tabla 3. Respuestas a la pregunta ¢ Categoria profesional? sobre el total
de sujetos que contestan

Categoria profesional n %
Médico/a 160 35,1
Enfermero/a 239 52,4
Trabajador/a social 16 3,5
Gestor/a de atencion al usuario 23 5,0
Psicologo/a 13 2,9
Técnico RX 2 0,4
Fisioterapeuta 3 0,7
Total 456 100,0
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La Tabla 4 muestra las caracteristicas demograficas de los distintos
estamentos profesionales mayoritariamente representados, observandose
diferencias estadisticamente significativas entre categorias profesionales tanto

en la edad (p<0,0005) como en la distribucion por sexos (p<0,0005).

Tabla 4. Edad y sexo de los encuestados en funcién de la categoria
profesional.

Sexo Edad
) _ Hombres, Mujeres, _ N valido
Categoria profesional MediazD.E.
n(%) n(%o)

Médico/a 82(51,6%) 77(48,4%) 46,8+11,7 159
Enfermero/a 39(16,4%) 199(83,6%) 41,3+11,5 238
Trabajador/a social o

5(12,8%) 34(87,2%) 46,6+8,8 39
Gestor de AU
Psicologo/a 3(23,1%) 10(76,9%) 39,2+13,4 13
Total 129(28,7%)  320(71,3%) 43,7+11,6 449

D.E.: desviacion estandar.

En cuanto a los afios de ejercicio profesional, se observé una media de 19,1,
con una desviacion tipica de 11,4 afos de ejercicio profesional, con un minimo
de 1 afio y un maximo de 44 afos. Destaca pues la amplitud de afios, por lo
gue respecta al ejercicio profesional de los encuestados. Solamente 4 sujetos

dejaron esta informacién en blanco.

La distribucion de los afios de ejercicio profesional tras reagrupar en franjas de

10 afos se muestra en la Figura 3.
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N°de sujetos B

140 ~ 132 127

120 - 111

100 -

/6

80 -

60 v

40 +

20 - 7
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1-10 11-20 21-30 31-40 >4] afios

Figura 3. Ailos de ejercicio profesional de los participantes

Finalmente, 7 sujetos manifestaron que habian ejercido la profesion de 41 a 44

afios, con un porcentaje del 1,5%.

Destaca que los profesionales que han trabajado de 0 a 20 afios, 261 personas
(57,6%). superan en 67 individuos a las personas cuya vida laboral es de 21 a

44 afos, 194 encuestados (42,9%).

La Tabla 5 muestra los afios de experiencia profesional segun la categoria.
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Tabla 5. Afios de experiencia globalmente y segun la categoria

profesional

Afos de ejercicio profesional

Desviacion

Media tipica Mediana Minimo Maximo N vélido
Médico/a 21,2 11,5 21,0 1 42 157
Enfermero/a 18,3 11,3 17,0 1 44 237
Trabajador/a 17,8 9,5 17,5 1 31 16
social
Gestor/ade 13,7 8,8 9,5 1 29 22
atencion al
usuario
Psic6logo/a 14,1 13,6 9,0 1 43 13
Técnico RX 19,0 57 19,0 15 23 2
Fisioterapeuta 30,7 9,1 27,0 24 41 3
Total 19,1 11,4 18,0 1 44 450

Respecto a las creencias religiosas, una mayoria de los encuestados

contestaron que no tenia ninguna creencia religiosa (252 profesionales,60,3%),

mientras que 166 personas (39,7%) respondieron que si tenian alguna creencia

religiosa. LA opcion de NS/NC la eligieron 41 individuos. (Figura 4).
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166 (39,7%)

m Si
No

252 (60,3%)

Figura 4 Respuestas a la pregunta ¢ Tiene alguna creencia religiosa?
sobre el total de sujetos que contestan

5.1.2 Informacion sobre el testamento vital en la experiencia
profesional de los encuestados

ftem 8. ¢Sus pacientes o los familiares le preguntan sobre el Testamento
Vital?

Un 47,4% de los profesionales encuestados (215 personas) respondieron que
ningun paciente ni familiar les habia preguntado sobre el Testamento Vital.
Contestaron 136 personas (30,0%) que muy ocasionalmente les habian
preguntado sobre el Testamento Vital. Seleccionaron la respuesta “Sélo
algunos les han preguntado sobre este documento” 96 individuos con un
porcentaje del 21,1%. Se observa que 7 personas (1,5%), declararon que
muchos o casi todos les habian preguntado por el Testamento Vital. Cinco

personas no respondieron a esta pregunta (Figura 5).

135



RESULTADOS

Muy ocasionalmente - 136 (30,0%)
Solo algunos - 96 (21,1%)

Si, muchos ' 6 (1,3%)

Si, todos casi todos ' 1(0,2%)

50 100 150 200 250 300

N° de suietos

Figura 5 Respuestas a la pregunta ¢ Sus pacientes o los familiares le
preguntan sobre el Testamento Vital? sobre el total de sujetos que
contestan

ftem 9.En caso de que le pregunten, ¢cémo se les facilita la informacion

sobre el Testamento Vital?

Mayoritariamente, un 40,6% (164 personas) afirm6é que nunca les han

preguntado por el Testamento Vital (Figura 6).

Se observa que 122 personas (30,3%), manifestaron que informaban

personalmente sobre el Testamento Vital.
104 individuos (25,8%) lo hacian a través de otros profesionales.

Hubo 13 sujetos (3,2%), que marcaron una combinacion de respuestas, ya que
manifestaron que facilitaban la informacion sobre el Testamento Vital

personalmente y, ademas, a través de otros profesionales.

Por ultimo, 56 individuos respondieron a la pregunta con la opcién NS/NC.
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Nunca me han preguntado hasta - 164 (40,6%)
ahora
Personalmente - 122 (30,3%)
A través de otros profesionales - 104 (25,8%)

Varias opciones de respuesta ' 13 (3,2%)

50 100 150 200 250

N° de suietos

Figura 6 Respuestas a la pregunta ¢como se les facilita la informacion
sobre el Testamento Vital? sobre el total de sujetos que contestan

ftem 10.¢Qué tipo de informacion le da Vd. a quién lo solicite?

Un total de 36 personas no respondieron a este item. La respuesta mas
numerosa fue la de 176 personas (41,6%), que respondieron que nunca les
habian solicitado esa informacion hasta ahora (Figura 7). Se encontraron 126

individuos (29,8%) que sefialaron que daban una explicacion personalizada.

Un 22,3% (94 personas) seleccionaron varias combinaciones de respuestas.
De estas combinaciones, 92 encuestados lo hacian con explicacion
personalizada mas pagina Web o folleto informativo. Solamente dos
profesionales daban la explicacion sobre el Testamento Vital Gnicamente con

folleto informativo y pagina Web.

En menor proporcién (5,0%), 21 sujetos daban la explicacion sobre el

Testamento Vital a través de la pagina Web.
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Finalmente, sélo 6 personas (1,4%) transmitian la informacion mediante el

folleto informativo.

Nunca me han solicitado esta
informacion

Explicacion personalizada

Varias combinaciones de respuesta

Pagina Web

Folleto informativo

- 21(5,0%)
' 6 (1,4%)
50 100 150 200 250

N° de sujetos

Figura 7. Respuestas a la pregunta ¢Qué tipo de informacion le da Vvd. a
qguién lo solicite? sobre el total de sujetos que contestan

ftem 11. A aquellos de sus pacientes o familiares que no le preguntan,

Jles daVvd. aconocer la existenciadel T.V.?

En esta pregunta mas de la mitad de los encuestados, 236 personas (54,9%),

respondieron que nunca daban informacién a sus pacientes o familiares sobre

el Testamento Vital, si no se la pedian (Figura 8).

Con un 23,7%, 102 personas indicaron que daban la explicacibn muy

ocasionalmente.

Soélo daban informacion a algunos de sus pacientes o familiares, aunque no les

preguntaran, un 15,6% (67 individuos).

Un porcentaje del 5,9%, 25 profesionales, si daba a conocer el Testamento

Vital a muchos o casi a todos sus pacientes o familiares.

No respondieron a esta pregunta (NS/NC) 29 sujetos.
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Muy ocasionalmente - 102 (23,7%)

Sélo algunos - 67 (15,6%)

Si, a muchos ' 17 (4,0%)

Si, todos o casi todos ' 8 (1,9%)

50 100 150 200 250 300
N° de suietos

Figura 8. Respuestas a la pregunta A aquellos de sus pacientes o
familiares que no le preguntan, ¢les da Vd. a conocer la existencia del
T.V.? sobre el total de sujetos que contestan

ftem 12. ¢En qué se basa Vd. para dar a conocer la informacién si no se la

piden?
La respuesta NS/NC la eligieron 72 individuos.

Destaca la reiteracion de que 244 individuos (63,0%) no informan del

Testamento Vital si no se lo piden (Figura 9).

Un 15,5% (60 personas) contestaron que daban informacion segun las

consecuencias que pudieran derivarse de la enfermedad.

Contestaron 30 sujetos (7,8%) que se basaban en dar informacién

dependiendo de la gravedad del proceso del paciente.

Un 3,9% (15 personas) daban explicaciones del Testamento Vital en cualquier

situacion.
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En esta pregunta, 38 profesionales (9,9%), seleccionaron varias respuestas
combinadas. Es necesario constatar que la gran mayoria de los individuos que
han cumplimentado su respuesta combinada, han sefialado que para dar a
conocer la informacion, sobre el Testamento Vital, aunque el paciente no se la
pida, se basan en las consecuencias que puedan derivarse de la enfermedad vy,

también de la gravedad del proceso.

No informo del Testamento Vital si
no me piden informacién l 244 (63,0%)

En las consecuencias que puedan 1
60(15,5%
derivarse de la enfermedad ( )

Varias combinaciones de respuesta ' 38(3,9%)

En la gravedad del proceso ' 30(7,8%)

Informo del Testamento Vital en

nto Vitalen | 5 3 g
cualquiersituacién | ¥

50 100 150 200 250 300
N° de sujetos

Figura 9. Respuestas a la pregunta ¢ En qué se basa Vd. para dar a
conocer lainformacién si no se la piden? sobre el total de sujetos que
contestan

ftem 13. En caso de no dar informacién sobre el Testamento Vital, ¢ Por

qué?
No contestaron 58 sujetos.

Entre los que si respondieron, destaca que 184 profesionales (45,9%),

afirmaron que les faltaba formacion/informacion sobre este tema (Figura 10).

Otros profesionales, 81 sujetos (20,2%), explicaron que el perfil de sus

pacientes no requeria esta informacion.
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Un 6,7%, 27 personas, hicieron constar la falta de tiempo que tienen para

poder explicar con detalle el contenido del Testamento Vital.

Un 3,5%, 14 encuestados, respondieron que es la dificultad para hacer
comprender al usuario la informacion sobre el Testamento Vital, por lo que no

les ofrecen la explicacion.

31 profesionales (7,3%), dieron su opinibn a esta pregunta con varias
combinaciones de respuestas. La combinacion méas frecuente (10 sujetos) fue
la falta de formacion/informacion y que el perfil del paciente no lo requiere, la
segunda combinacion mas seleccionada fue, con 7 sujetos , la falta de tiempo,
la falta de formacion/informacién por parte de los encuestados y la dificultad

para hacer comprender al usuario la informacién sobre el Testamento Vital.

~

Considero que me falta formacion / ¢
informacion l 184 (45,9%)

El perfil de mis pacientesno los ﬁ 81 (20,2%)
requiere

Otros l 64 (16,0%)

Varias combinacionesde respuesta ' 31(7,3%)

Falta de tiempo para expllcar(.jon ' 27 (6,7%)
detalleel contenido
Dificultad para hacer comprender al 14 (3,5%)
usuario la informacion |~
50 100 150 200 250

N° de suietos

Figura 10. Respuestas a la pregunta En caso de no dar informacién sobre
el Testamento Vital, ¢ Por qué? sobre el total de sujetos que contestan

Es necesario destacar que han seleccionado la opcién “Otros” de esta pregunta
64 individuos (16,0%), que han especificado sus observaciones como se

expone seguidamente:
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Haciendo una sintesis de las respuestas al apartado Otros, se puede
decir que la gran mayoria escribe que los usuarios no solicitan
informacion sobre el Testamento Vital.

Algunas respuestas coinciden en que, actualmente, no estan en la
asistencia directa con los pacientes.

Otras personas exponen qué, si los pacientes piden informacion sobre el
Testamento Vital, siempre se la dan.

Un encuestado explica que, hablar del Testamento Vital, en ocasiones,
los usuarios lo interpretan como una confirmacion de que se estan
muriendo.

Otros encuestados sugieren que no se debe interferir en creencias
personales del paciente.

Una persona refiere que deberia ser el médico el que diera la
informacion sobre el Testamento Vital, aunque también afirma que
enfermeria debe tener los conocimientos necesarios sobre el tema.
Finalmente un profesional escribe que no existe, culturalmente,
consciencia sobre el tema, por lo que es importante esperar a dar la

informacion cuando la ocasion es propicia.
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5.1.3 Difusidn del testamento vital en la experiencia profesional
de los encuestados

item 14¢Tiene algiin mecanismo de difusién del Testamento Vital dentro
del hospital?

En esta pregunta, sorprendentemente, 222 de los encuestados (48,4% del total

de participantes) no respondieron.( Figura 11).

Los profesionales que Sl sabian que disponen de algin mecanismo de difusion
del Testamento Vital dentro del hospital, sumaron 134 personas (56,5% de los

gue contestan).

Una cifra bastante elevada de 103 individuos (43,5%), respondio que NO tienen

ningun mecanismo de difusion del Testamento Vital dentro del hospital.

103 (43,5%)

134 (56,5%)

Figura 11. Respuestas a la pregunta ¢ Tiene algin mecanismo de difusién
del Testamento Vital dentro del hospital? sobre el total de sujetos que
contestan
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ftem 14.1 ¢ Cuéles?

Solamente se seleccionan los participantes que contestan Sl al item 14 que

han sido 134 encuestados, aunque 6 de ellos no respondieron.

Se observa mucha semejanza entre las opciones “cursos o charlas de
bioética”, con 27 personas (21,1%), y “tripticos informativos”, 30 personas
(23,4%). (Tabla 6).

También se observa que 23 profesionales (18,0%), respondieron a varias
combinaciones de respuestas, en las que destacan que la difusion del
Testamento Vital en su hospital, se hace, basicamente, por cursos o charlas de

bioética mas tripticos informativos.

Tabla 6. Respuestas a la pregunta Si la pregunta 14 se contesta Sl
¢ Cudles? sobre el total de sujetos que contestan

n %

Cursos o charlas de bioética 27 211
Tripticos informativos 30 23,4
Varias combinaciones de respuestas

_ 23 18,0
anteriores
Otros 48 37,5
Total 128 100,0
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item 15 ¢ Vd. cree que lainformacién sobre el Testamento Vital circula de

una forma fluida entre los profesionales sanitarios del centro?

En esta pregunta 343 profesionales (92,5%) contestaron que la informacion
sobre el Testamento Vital NO circula de una forma eficaz y fluida entre los

profesionales sanitarios de su centro (Figura 12).

Unicamente 28 personas (7,5%), respondieron que la informacién Sl circula

correctamente.

Se observa que 88 encuestados contestaron a esta pregunta con la opcion
NS/NC.

28 (7,5%)

343 (92,5%)

Figura 12. Respuestas a la pregunta ¢ Vd. cree que la informacion sobre el
Testamento Vital circula de una forma fluida entre los profesionales
sanitarios del centro? sobre el total de sujetos que contestan
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item 16 ¢De qué manera circula dicha informacion entre los profesionales

de su centro?

Al item 15 han contestado S| 28 encuestados que pasan a responder el item
16. La mayoria de los que han respondido, lo han hecho con varias
combinaciones de respuestas (15 personas, 53,4%). (Tabla 7).

Se observé que 5 individuos (17,9%) manifestaron que la informacion entre los
profesionales, de su centro, circula mediante cursos o conferencias
intrahospitalarias y charlas ocasionales con otros profesionales. Otras 5
personas (17,9%), explicaron que la informacién sobre el Testamento Vital, en
su centro circula mediante acceso via electrénica del hospital a protocolos y
guias sobre el tema. Un (10,7%), 3 sujetos contestaron, a esta pregunta con la
opciébn de Otros. Uno de ellos especific6 que derivaban a la atencion al
ciudadano, a los pacientes, que deseaban recibir la informacion sobre el

Testamento Vital.

Tabla 7. Respuestas a la pregunta ¢De qué manera circula dicha
informacion entre los profesionales de su centro? sobre el total de
sujetos que contestan

n %
Acceso via electronica del 5 17,9
Cursos o conferencias 1 3,6
Charla ocasional con otros 4 14,3
Varias combinaciones de 15 53,4
Otros 3 10,7
Total 28 100,0
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ftem 17¢Por qué considera Vd. que ese flujo de informacién es

deficiente?

Se descartan los que han contestado que Sl al item 15. En el item 17 se
contemplan las respuestas de aquellos que contestaron NO al item 15, que

fueron 343 profesionales (92,5%), aunque de éstos 21 no respondieron.

La respuesta con mayor porcentaje (37,6%), la han hecho 154 profesionales
que declaran que el flujo de informacion del Testamento Vital es deficiente por

la falta de interés por el tema. (Tabla 8).

Otras 92 personas (22,4%), exponen gue se debe, principalmente, a la falta de

tiempo.

A 17 sujetos (4,1%), no les parece un requisito indispensable que deben

proporcionar a los pacientes.

Otros profesionales hacen uso de varias combinaciones de respuestas, 32
personas (7,8%). En las contestaciones a estas combinaciones de respuestas
destaca, en primer lugar, la falta de interés por el tema, seguido por la falta de
tiempo., opiniones que ya quedaron reflejadas en la respuesta Unica a este

item.

Finalmente, hay que tener en cuenta que 115 participantes eligen la opcion de

“Otros” como respuesta a esa pregunta.
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Tabla 8. Respuestas a la pregunta ¢Por qué considera Vd. que ese flujo de
informacion es deficiente? sobre el total de sujetos que contestan

Falta de tiempo

Falta de interés por el tema

No me parece un requisito

indispensable

Varias combinaciones de respuestas

anteriores
Otros

Total

n

92

154

17

32

115

295

%

22,4

37,6

4,1

7,8

28,0

100,0
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5.1.4 Aplicacion del testamento vital en la experiencia
profesional de los encuestados

ftem 18¢En alguna ocasion ha participado en la aplicacién del
Testamento Vital?

La gran mayoria de los encuestados, 361 (80,4%), contestan que no han

participado en la aplicacion del Testamento Vital. (Figura 13).

En cambio 88 personas (19,6%) si han tenido que aplicar el Testamento Vital

en alguna ocasion.

En total 10 individuos no responden a esta pregunta.

W Si

361 (80,4%) No

Figura 13. Respuestas a la pregunta ¢ En alguna ocasion ha participado en
la aplicacion del Testamento Vital? sobre el total de sujetos que contestan

ftem 18.1 ¢ Cuédl ha sido su grado de implicacién?

Se seleccionan los profesionales que contestaron Sl al item 18, que han sido
88 encuestados, de los que 7 no responden al item 18.1.
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Han podido aplicar el Testamento Vital siguiendo, solamente, las decisiones
escritas en el documento 14 profesionales con un porcentaje del (17,3%)
(Tabla 9).

Para aplicar el Testamento Vital 21 personas (25,9%) han podido, ademas,

contactar con el representante o interlocutor valido del paciente.

Solo tres sujetos (3,7%), Unicamente han podido hablar con algun familiar que,

ademas, no figuraba en el Testamento Vital.

La gran mayoria de los encuestados, 36 profesionales (44,4%), responden que

han tenido a disposicién dos 0 méas de las situaciones anteriormente descritas.

Contestan 7 personas (8,7%), a varias combinaciones de respuestas, y otras 7

dejaron la respuesta en blanco.

Tabla 9. Respuestas a la pregunta ¢ Cual ha sido su grado de implicacion?
sobre el total de sujetos que contestan

n %

He tenido que aplicarlo siguiendo
solamente las decisiones escritas enel 14 17,3
TV
He podido contactar ademas con el
representante o interlocutor valido del 21 25,9
paciente
Unicamente he podido hablar con algun 37
familiar que no figuraen el TV ’
He tenido a disposicion dos o mas de

_ _ ] _ 36 44 4
situaciones anteriormente descritas
Varias combinaciones de respuestas 8.7
anteriores ’
Total 81 100,0
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item 18.2 ¢Por qué cauce ha conocido la voluntad del paciente?

Se seleccionan de nuevo los profesionales que contestaron Sl al item 18, que

han sido 88 encuestados, de los que 3 no responden al item 18.2.

Un porcentaje del 20,0%, 17 profesionales, exponen haber conocido la
voluntad, directamente, por el propio paciente, para aplicar el Testamento Vital
(Tabla 10).

Responden 15 individuos (17,6%), que han podido conocer la voluntad del
paciente, por medio de los familiares y con esta confianza, han podido aplicar

el Testamento Vital.

De los encuestados, 6 personas (7,1%), explican que han podido aplicar el
Testamento Vital porqué han conocido la voluntad del paciente mediante su

historia clinica.
En menor proporcion, (8,2%), 7 sujetos eligen la opcion “Otros”.

Sélo una persona (1,2%) ha podido cerciorarse de la voluntad del paciente por

una aplicacién telematica.

Por ultimo se contempla que 39 sujetos (46,0%), han respondido a varias
combinaciones de respuestas. En éstas, se observa que mas de la mitad de los
profesionales responden que ha sido por el propio paciente que han conocido
su voluntad para aplicar el Testamento Vital, seguido por medio de los

familiares y por ultimo por la historia clinica del usuario.
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Tabla 10. Respuestas a la pregunta ¢Por qué cauce ha conocido la
voluntad del paciente? sobre el total de sujetos que contestan

n %

Por el propio paciente 17 20,0
Por la historia clinica del paciente 6 7,1
Por medio de los familiares 15 17,6
Por una aplicacion telematica 1 1,2
Otros 7 8,2
Varias combinaciones de respuestas

. 39 46,0
anteriores
Total 85 100,0

ftem 19 ¢ Cuél seria para Vd. el limite para mantener a una persona con

vida?

Una mayoria importante, 303 personas (68,4%), responde que el limite para
mantener a una persona con vida, seria por propia voluntad del paciente.
(Tabla 11).

Se observa un porcentaje del 4,1%, 18 personas, que manifiestan que seria por

su criterio personal.

Unicamente 3 profesionales (0,7%), destacan que lo harian a peticion de los

familiares del paciente.

Manifiestan 6 sujetos (1,4%), que, por el deber de socorro, mantendrian a una

persona con vida a toda costa.
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Un porcentaje del 7,9%, 35 personas, responden a esta pregunta en la opcién
“Otros”.

También hay que sefalar que 78 encuestados (17,7%), contestan a varias
combinaciones de respuestas. En éstas se observa, con claridad, que para
todos estos encuestados, que han elegido respuestas combinadas, el limite
para mantener a una persona con vida, seria por propia voluntad del paciente,
le sigue la respuesta, por peticién de los familiares y como ultima afirmacion, se

mantendria a una persona con vida segun criterio personal del profesional.

Finalmente, 16 personas dejan esta pregunta en blanco.

Tabla 11. Respuestas a la pregunta ¢ Cual seria para Vd. el limite para
mantener a una persona con vida? sobre el total de sujetos que contestan

n %

Propia voluntad del paciente 303 68,4
Peticion de los familiares 3 0,7
Criterio personal 18 4,1
A toda costa (deber de socorro) 6 1.4
Otros 35 7,9
Varias combinaciones de respuestas

. 78 17,7
anteriores
Total 443 100,0
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item 20¢ Cree Vd. que el Testamento Vital, en su misién de proteger la
autonomia del paciente, perjudica la relacion médico-paciente-personal

sanitario?

Practicamente, casi la totalidad de los encuestados, 415 profesionales (96,5%),
responden que el Testamento Vital no perjudica la relacién de los diferentes

estamentos de la salud con los pacientes (Figura 14).

Un pequefio porcentaje del 3,5%, 15 personas, contestan que Sl, que el

Testamento Vital perjudica esta relacion.

Se identifican 29 individuos que responden a esta pregunta en NS/NC.

15 (3,5%)
|

mSi No

415
0
(96156) *22 sujetos contestan NS/NC

Figura 14. Respuestas a la pregunta ¢Cree Vd. que el Testamento Vital, en
su mision de proteger la autonomia del paciente, perjudica la relacion
médico-paciente-personal sanitario? sobre el total de sujetos que
contestan

ftem 20.1 ¢En qué perjudica esta relacion?

Se seleccionan los participantes que contestan Sl al item 20, que han sido 15

encuestados.
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Estas 15 personas que han respondido Sl a la pregunta sobre si el Testamento

Vital perjudica la relacion médico-paciente-personal sanitario, razonan su

respuesta con una serie de explicaciones que se resumen a continuacion:

Un encuestado explica que esta relacion crea situaciones de confusion

ante potenciales cambios de opinion.

Otro profesional expone que la discordancia que se puede crear en la
relacion médico-paciente-personal sanitario, posiblemente se refleja en

los cuidados dirigidos al paciente.

Algunas personas escriben sobre las creencias, distintos criterios o

diferentes puntos de vista, que pueden provocar el enfrentamiento.

Hay encuestados que valoran y tienen en cuenta que puede existir un
choque de diferentes creencias en la relacion médico-paciente-personal
sanitario que lleve a opiniones distintas o, incluso, a malos entendidos

entre “encarnizamiento terapéutico” y “voluntad de dejar el tratamiento”.

Otro profesional hace referencia que en la relacién médico/paciente

puede haber opiniones diferentes.

Otro sujeto destaca que a veces la terminalidad de un paciente es
valorada de forma diferente.

Otra reflexion que manifiestan es que puede haber dudas sobre el

prondstico, segun la informacion que tienen.

Finalmente, otro encuestado escribe que mas que perjudicar esta
relacion medico-paciente-personal sanitario, la dificulta radica en que el
facultativo, a veces, no tiene las herramientas necesarias para

resolverlo.
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ftem 21¢Ha tenido algin conflicto de indole juridica o profesional a

resultas de la aplicacién de un Testamento Vital?

La gran mayoria, 425 personas (97,7%), responden que NO han tenido ningun
conflicto, ni de indole juridico ni profesional a resultas de la aplicacion de un

Testamento Vital (Figura 15)

Unicamente 10 profesionales (2,3%), manifiestan que Sl han tenido problemas

en relaciéon con un Testamento Vital.

Finalmente 21 encuestados responden a esta pregunta en NS/NC.

10 (2,3%)

425

mSi
(97,7%) Si ~ No

*21 sujetos contestan NS/NC

Figura 15. Respuestas a la pregunta ¢Ha tenido algun conflicto de indole
juridica o profesional a resultas de la aplicacion de un Testamento Vital?
sobre el total de sujetos que contestan
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ftem 21.1 ¢De qué tipo?

Esta pregunta va dirigida a las 10 personas que han respondido Sl al item 21.
De estas 10 personas, la mitad, 5 profesionales manifiestan que han tenido

conflicto con algun familiar del paciente. (Figura 16).

Hay 3 encuestados (30,0%), que refieren que su problema, al aplicar un
Testamento Vital, fue a la vez con algun profesional y con algun familiar del

usuario.

Otros 2 individuos (20,0%), exponen que han tenido problema con algun

profesional.

Han' tenido conflicto con algun familiar del - 5 (50,0%)
paciente

Con a'||g0n profesional y't'ambién tuvc? - 3 (30,0%)
conflicto con algun familiar del usuario

Han tenido problema con algun - 2 (20,0%)

profesional

Figura 16. Respuestas a la pregunta ¢ De qué tipo? sobre el total de
sujetos que contestan
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5.1.5 Opinion personal sobre el testamento vital.

item 22 ¢Cree Vd. que debe informarse a todos los pacientes sobre el

Testamento Vital?

Una gran mayoria de los encuestados, 311 personas (77,9%), manifiestan que
Sl es necesario informar a todos los pacientes sobre el Testamento Vital.
(Figura 17)

88 profesionales (22,1%) consideran que NO hay que informar de la existencia

del Testamento Vital a los usuarios.

Destaca que 60 personas han contestado NS/NC a esta pregunta.

88 (22,1%)
|

BmSi No

Figura 17. Respuestas ala pregunta ¢Cree Vd. que debe informarse a
todos los pacientes sobre el Testamento Vital? sobre el total de sujetos
gue contestan
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item 22.1 ¢Por qué?

Es importante destacar que de las 311 personas (77,9%), que en el item 22
han contestado Sl a la pregunta, sobre si es necesario informar a todos los
pacientes sobre el Testamento Vital. Al preguntar el ¢por qué? es necesario
proporcionar esta informacion a los usuarios, un porcentaje del (63,0%), 197 de
los encuestados exponen en esta pregunta abierta del cuestionario, una serie
de argumentos, razonamientos y opiniones muy interesantes y valorables que

dan sentido a la esencia y argumentacion que pretende esta tesis.

De las 197 personas que responden el ¢por qué? debe informarse a los
pacientes sobre el Testamento Vital, destaca su opinién sobre la decision, el
derecho, la autonomia y la informacion que deben conocer los pacientes, para
que, después de haber sido informados de la existencia de este documento,
sepan el uso que pueden hacer del mismo.

En estas reflexiones, de los encuestados, destacan diferentes aspectos, segun
sus prioridades y se han agrupado en diferentes apartados las opiniones

textuales de dichos profesionales:

La opinién de la mayoria de los encuestados pone mucho interés en la toma de
decisiones por parte de los pacientes en lo que hace referencia a sus deseos,
sobre todo, al final de su vida. Les parece verdaderamente, importante que
cada persona pueda decidir sobre cédmo quiere llegar al final de sus dias, para
gue se respete su dignidad como persona. El Testamento Vital permite recoger
la voluntad del paciente. Este documento ayuda a que quede constancia de lo
gue el paciente necesita como ultima decision de su vida, es decir, respeta la
voluntad de la persona y facilita la toma de decisiones. Esta toma de
decisiones, por parte del paciente, en situaciones de conflicto ético, al quedar
escrito en su Testamento Vital, ayuda a resolverlos, tanto al personal sanitario

como a la familia.

Seguidamente se exponen, textualmente, algunas de estas respuestas de los

encuestados, referidas principalmente a la decision de los pacientes:
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“Respeta la voluntad del paciente y facilita la toma de decisiones”

“Para que quede constancia de lo que el paciente desea como Ultima

decisién en su vida”
“La gente ha de poder decidir como quiere llegar al final de su vida”

“Los pacientes deberian conocer que existen mecanismos que les ayuda

a sostener las decisiones tomadas por el mismo”

“Porqué la dignidad de las personas es lo mas importante que tenemos,

y tomar tus propias decisiones te hace digno”

“Es importante tener claro que hacer en el momento en que haya que

tomar decisiones y el paciente no puede decidir”

“Por respetar la decision y deseo del paciente y poder ser Gtil a los

profesionales”

“Para poder tomar una buena decision y actuacion respecto a la

enfermedad”
“Para facilitar decisiones en situacion de final de vida”

“Creo que se debe implicar al paciente en la toma de decisiones clinicas
compartidas y es un buen elemento para conocer bien al paciente y

actuar segun sus deseos”
“Para que el paciente tome sus propias decisiones”

“Es una decision que deberia tomar todo el mundo cuando esta en

posesion de sus facultades mentales”

“Porqué es necesario que las personas conozcan este tipo de
documentos para que puedan decidir sobre su vida y asi facilitaria, en el

momento adecuado, la decision definitiva del final de la vida”

“Porqué todos debemos ser duefios de nuestras opiniones y creencias, y

decidir de qué manera quieres vivir y morir dignamente”
“Si el paciente conoce que existe, da opcion a que decida”

“Por facilitar decisiones en momentos dificiles”
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- “Para normalizar una situacion y poder reflexionar y tomar decisiones en

situacién normal sin presion”

- “Porqué facilita la toma de decisiones en situaciones de conflicto ético

tanto al personal como a la familia”

- “Porqué falta las decisiones terapéuticas en el final de la vida de una

persona”

- “Deberia ayudar en la toma de decisiones médicas al final de la vida y

respetando la voluntad del paciente”

- “Facilita el trabajo a los profesionales y respeta las decisiones y

necesidades de los pacientes, asi como tranquiliza a los familiares”

- “Porqué es importante que conozcan el documento y lo realicen en
condiciones 6ptimas y muchas veces lo hacen en situaciones avanzadas

de la enfermedad. La decisidon deberia tomarse mas serenamente”

- “Permite la toma de decisiones. Facilita el proceso de adaptacion y la
toma de conciencia. Ayuda a la familia en descargar decisiones cuando

pueden existir dudas”
- “Creo que ha de conocer esta opcion para que el paciente pueda decidir’

- “Nadie tiene la vida comprada ni el futuro asegurado por lo que creo que
la gente debe saber que existe un documento que en el caso de que le
pase algo, €l puede tomar la decisidbn mas ajustada a sus propias
creencias y necesidades. Siempre he creido que es una carga muy
grande para los familiares tomar una decisién en un momento tan duro

como el compromiso de la vida de un familiar”

Un porcentaje menor de los encuestados dan mucha importancia al derecho
que tienen los pacientes sobre realizar o no un Testamento Vital. Por lo que la
palabra derecho, también se encuentra muy mencionada por una gran parte de
los profesionales que han respondido a la pregunta abierta de por qué se debe

informar a todos los pacientes sobre este documento. Explican que todas las
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personas tienen derecho, y deben conocer la existencia del Testamento Vital,
ya que forma parte de los derechos como paciente.

Seguidamente se detallan, textualmente, algunas de estas respuestas hechas

por los encuestados y dirigidas, en principio, al derecho de los pacientes:

- “Hay que respetar la propia voluntad del paciente y muchas veces ésta

se desconoce, es un derecho suyo”

- “Todo el mundo tiene derecho y debe saber la existencia del Testamento
Vital”

- “Es un derecho del paciente”

- “Derecho de toda persona a conocer sobre el tema”

- “Cada cual tiene derecho a poner sus propios limites”

- “Que conozca como derecho que tiene”

- “Es un derecho que han de ejercer todos los pacientes”

- “Porqué es el paciente el que tiene el derecho a decidir sobre su cuerpo”

- “El paciente tiene derecho a pedir que no haya encarnizamiento

terapéutico al final de la vida”

- “Todos tenemos derecho a saber las posibilidades que hay al final de la

vida, tal como es el Testamento Vital”
- “Es un derecho que tenemos todas las personas”
- “Es un derecho, pero todavia es un tabu”
- “Es un derecho de los usuarios”
- “Ya que es un derecho de las personas”
- “Forma parte de sus derechos como paciente”
- “Porqué es un derecho”
- “Por derecho como persona”

- “Porqué es un derecho que tiene”
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“Cada persona tiene derecho a elegir”
“Es un derecho a mi me gustaria ser informada y respetada”

“Porqué conozcan sus derechos”

También destacan los sujetos, cuya respuesta abierta al ¢ por qué? de
informar a todos los pacientes sobre el Testamento Vital, emplean las
palabras, decision y derecho. Explican que es un derecho que tienen los
pacientes a decidir sus condiciones para el final de su vida, cuando sus
facultades mentales alun estan en plenas condiciones. Es importante
recalcar que todas las personas tienen derecho a saber sobre la

existencia del Testamento Vital, para poder decidir.

Destacaremos, textualmente, algunas de las respuestas a esta pregunta,

donde sobresalen las palabras decision y derecho de los pacientes:

“Porqué todas las personas tienen derecho a decidir sobre su futuro ante

una situacion terminal y en la que no pueden decidir entonces”
“Es un derecho decidir sus condiciones al final de la vida”

“Todo el mundo tiene derecho a estar informado y tomar sus propias

decisiones”

“Derecho del paciente a poder decidir cuando sus facultades aun estan

lucidas”
“Porqué todos tienen derecho a conocerlo y poder decidir”

“Todo el mundo debe tener derecho a poder decidir sobre su propia

muerte, mientras sea competente, para cuando deje de serlo”
“Por derecho propio del paciente a decidir sobre si mismo”
“Todos debemos tener derecho a saber para poder decidir”

“Por el derecho a decidir el desenlace en funcion de la situacion que se
de”
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- “Porqué es un derecho que tienen todos los pacientes, poder tomar sus
propias decisiones sobre su situacion de salud en cualquier

circunstancia”

- “Porqué considero que es un derecho de todo paciente decidir entorno a

Su vida y su muerte si asi lo desea”

- “Es un derecho del paciente, que resultara util en el momento de la toma

de decisiones”

- “Porqué deberia ser un derecho del paciente y porque de tenerlo facilita

algunas decisiones en momentos de fin de vida”
- “Porqué es el paciente el que tiene derecho a decidir sobre su cuerpo”

- “Creo que el paciente tiene derecho a decidir sobre su salud, tanto si

quiere seguir adelante o quiere que no lo mareen”

- “Porqué el paciente tiene derecho mientras esta consciente a decidir su

futuro”
- “Los pacientes tienen derecho a decidir’

- “Porqué creo que cada persona tiene derecho a decidir sobre su vida”

Otras respuestas recalcan la palabra informacion. Es condicion importante que
los pacientes reciban, por parte de los profesionales de la salud, toda la
informacion necesaria que necesiten para conocer, comprender y asi poder
elaborar su Testamento Vital. Todas las personas tienen el derecho a recibir
informacion para poder tomas sus propias decisiones. Es necesario que todo el
mundo tenga informacién, pero no dejarlo para mas adelante, es importante
darla ante una situacion de buen estado de salud, la persona debe tener tiempo
de valorar lo que mas le interesa o conviene. Una informacion adecuada

reduce el sufrimiento tanto al paciente como a la familia.

Hay algunas respuestas que reflejan, muy adecuadamente, la importancia de la

informacion. Seguidamente se anotan, textualmente, algunas de ellas:
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“El estar informado es un derecho y suele ayudar”

“Creo que todo el mundo debe estar informado, pero antes de llegar el

proceso hospitalario, no dejar esta informacion para ultima hora”
“Creo que estaria bien que estuvieran informados y asi poder decidir”
“Porqué tienen derecho a decidir, la falta de informacién provoca miedo”

“La informacion deberia darse ante una situacion de estado de salud

bueno del paciente. Debe tener tiempo de valorar pros y contras”
“Es una informacion que toda persona deberia tener”

“Porqué considero que la gente debe estar informada al respecto para
un tratamiento adecuado en su futuro, segun las creencias de cada uno,

poder decidir por uno mismo”
“Para poder tener informacion que muchos desconocen”

“Existe mucho desconocimiento todavia sobre el tema. Dar la

informacion y después que el paciente decida”

“Es importante informar de que existe la opcién de elegir que quieres al

final de tu vida”

“Para que puedan tomar sus propias decisiones, pero valorar bien el

momento de la informacién”

“Las personas con sus plenas facultades mentales han de saber esta

informacion cuando llegue el momento”
“Pienso que la poblacion esta poco informada al respecto”

“Porqué se debe tener la informacion para luego tomar cada uno su
propia decision, de no estar informado, el no tener Testamento Vital no
indica que no lo quiera tener. No creo que el mejor momento/lugar sea
cuando uno se encuentra ingresado en el hospital a no ser que el

interesado lo solicite. Es un momento de debilidad emocional”

“Pienso que es un derecho de los usuarios y deberian tener mas

informacion”
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- “La falta de informacion al respecto conlleva a situaciones de conflicto
sobre todo cuando el propio paciente no es capaz de tomar sus propias

decisiones”
- “Informados para poder tener decisiones”

- “Para que lo conozcan y estén informados, siempre adaptandose al nivel

de cada paciente”
- “Informar siempre suele ser bueno”

- “Informar en el momento adecuado reduce el sufrimiento al paciente y

familia”
- “Nunca esta de mas dar informacion”
- “Por difusién de la informacién y para dar a conocer un derecho”

- “En mi caso particular al ser hematologo considero que a todos los
pacientes con diagnostico de una hemopatia maligna, desde el mismo
momento del diagnadstico, se les debe informar sobre el Testamento Vital
porque el proceso de muerte ha comenzado justo con el diagnéstico, no
podemos esperar a que el paciente esté en su fase final para comenzar

a toda prisa con un proceso que debié empezar tiempo atras”

En menor porcentaje, hay encuestados que reflejan y destacan en sus
respuestas, la autonomia de las personas. Indican que el Testamento Vital
protege y respeta la autonomia del paciente. Se listan a continuacion,
textualmente, algunas respuestas que se vinculan a la autonomia de la

persona:

- “Por la posibilidad de respetar la autonomia de la persona y sus propias

decisiones sobre su vida”
- “Para proteger la autonomia del paciente”

- “Para favorecer su autonomia y poder cumplir sus voluntades si en

alguna ocasion no esta en condiciones de decidirlo”
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- “Para poder ejercer el principio de libertad y autonomia”
- “Favorece la autonomia del paciente y da a conocer su voluntad vital”

-  “Derecho a estar informado de tener autonomia hasta el Gltimo momento

respetando creencias y valores”
- “Para respetar su autonomia”
- “Para preservar la autonomia del paciente”
- “Prevalece la autonomia del paciente”
- “Es un progreso en la aceptacion de la autonomia del paciente”

- “Muchos no saben que tienen esa herramienta para su autonomia. Falta

informacion y menos tabus”

- “Para poder ejercer decisiones con plena autonomia”

En menor proporcién, también hay respuestas a la pregunta abierta de por qué
debe informarse a todos los pacientes sobre el Testamento Vital, que exponen
otras ideas y motivos. Seguidamente se exponen, textualmente, algunas de

estas respuestas:

- “Es necesario conocerlo, por si en un futuro decidiera hacerlo”

- “Evitamos posibles intereses de familiares y delimitaria mejor la

actuaciéon médico-sanitaria”
- “Principio ético”
- “Solucionaria muchas dudas tanto a la familia, como a los profesionales

de la salud”

- “Porqué es una buena herramienta a la que recurrir si una considera

oportuno”

- “Los pacientes deberian conocer que existen mecanismos que les ayuda

a sostener las decisiones tomadas por el mismo”
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“Para poder planificar conjuntamente y con buen criterio su plan de

cuidados”

“Porqué cada persona deberia tener la libertad de escoger cual va a ser

su calidad de vida si se deteriora su salud”

“Es un beneficio para el paciente y ayuda a evitar discrepancias entre

profesionales”

“Porqué es importante dado que en la actualidad hay tecnologia
suficiente para mantener a un paciente con vida a pesar de estar

gravemente enfermo”
“Ante todo hay que preservar la voluntad del paciente”
“Creo que hay muchas personas que no saben de su existencia”

“En muchas patologias deberia ser obligatorio para evitar conflictos e

incomodidades en el paciente”

“Porqué es interesante que lo conozcan cuando aun estan bien de

salud”

“Deber ético con el paciente”

“Es importante conocer la voluntad del afectado”

“Es importante las ultimas voluntades del paciente”

“Porqué creo que falta cultura sobre el tema”

“Es la mejor manera de involucrar al paciente en el proceso”

“Para que exprese libremente y de forma anticipada su voluntad sobre
las atenciones médicas que desea 0 no recibir cuando ya no pueda

manifestarse”

“‘Deberia ser un tema a abordar y dejar claro en el primer momento de

contacto con el paciente, (12 visita)”
“Por qué se debe difundir el tema por su importancia”

“Si es una opcion disponible, médicos y paciente deberiamos conocerla”
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“Evitaria el encarnizamiento terapéutico no deseado por el paciente ni la

familia”

“Si, y por supuesto ni en situaciones finales, sino que deberia tenerse
instaurado en el propio CAP y cada persona que acudiera a su CAP por
primera vez deberia ser informado de la existencia de éste. Sea joven o

sea mayor, indistintamente”

“Porqué facilita las decisiones que deben tomar en decisiones muy

complicadas”
“Para que no dejen de hacerlo por ignorancia”
“Difundir la existencia del documento”

“Para dar a conocer que existe esta posibilidad y muchas personas la

desconocen”

“Deberia formar parte de la cultura en nuestra sociedad”

“Importante que reflexione sobre su posible futuro”

“Porqué es un recurso que es positivo que toda la poblacién conozca”

“Difusion general y accesible que facilite realizar las voluntades de las

personas interesadas”

“Porgqué es importante para ellos, tener un documento que les ayuda a

que se cumpla su voluntad”
“Para que conozcan todas las opciones”

“Creo que es algo que tarde o temprano a todos nos llegara el momento
y ante una situacion dada hacerlo. Y sobre todo que conozcan que

existe este tipo de testamento”

“‘Hay desconocimiento sobre el tema. Asi se da oportunidad para

escoger”

“Todas las personas deberian conocer que pueden reflejar sus deseos

de cuidado en un documento”

“Podria valorar la opinién de hacerlo”

169



RESULTADOS

- “Deberia ser una informacién general en el folleto del hospital”

ftem 23. ¢Cudl es su opinion personal acerca del Testamento Vital?

No contestaron a esta pregunta 28 profesionales.

Un porcentaje del 68,2%, que corresponde a 294 encuestados, respondieron

estar de acuerdo con el Testamento Vital en todos los casos (Figura 18).

Sdlo de acuerdo en algunos casos con el Testamento Vital, contestaron 136

personas (31,6%).

Significativamente sélo un sujeto (0,2%), manifiesté estar en desacuerdo con el

Testamento Vital.

De acuerdo en todos los
casos

De acuerdo en algunos
casos

136 (31,6%)

Desacuerdo 1(0,2%)

4 (68,2%)

0 100 200 300

N° de
sujetos

Figura 18. Respuestas a la pregunta ¢ Cudl es su opinidén personal acerca

del Testamento Vital? sobre el total de sujetos que contestan
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item 24 ¢Con quién ha comentado o le gustaria comentar este tema?

Hubo 27 casos que no dieron respuesta a esta pregunta.

Mas de la mitad de los encuestados, 245 sujetos (56,7%), han hablado del

Testamento Vital con su familia. (Figura 19).

Un porcentaje del 4,9%, 21 personas, han comentado este tema con su
médico.

25 sujetos (5,8%) han comentado acerca del Testamento Vital con un amigo.
Destaca que 99 profesionales (22,8%), contestan a varias combinaciones de
respuestas. Es necesario resaltar que, excepto en un caso, en estas

respuestas combinadas, todos individuos manifiestan haber hablado del

Testamento Vital con su familia.

' 21(4,9%)

' 25 (5,8%)
Otros

Varias combinaciones _

de respuesta

Con su familia

Con su médico

Con un amigo

0 100 200 300

Figura 19. Respuestas a la pregunta ¢ Con quién ha comentado o le
gustaria comentar este tema? sobre el total de sujetos que contestan
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item 25¢;Donaria sus 6rganos?

Es importante constatar que, Unicamente, 22 profesionales (5,5%), NO

donarian sus organos. (Figura 20).
La gran mayoria, 379 personas (94,5%), Sl los donarian.

Aunque, también hay que tener en cuenta que 42 sujetos responden NS/NC y

16 sujetos dejan la pregunta en blanco.

22 (5,5%)
| W Si

No

*58 sujetos no contestan o
NS/NC

Figura 20. Respuestas a la pregunta ¢Donaria sus érganos? sobre el total
de sujetos que contestan

ftem 26¢Ha hablado con su familia de los cuidados que le gustaria recibir

al final de su vida, si no pudiera manifestarse?

De los profesionales que responden a esta pregunta, 289 individuos (64,4%),
S| han manifestado a sus familiares los cuidados que les gustaria recibir al final
de su vida. Un porcentaje del 35,6%, 160 personas, NO ha hablado con su

familia sobre este tema. (Figura 21)
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Observamos la contestacion de 10 personas en la respuesta NS/NC.

W Si

160
(35,6%

No

*10 sujetos no contestan

Figura 21. Respuestas a la pregunta ¢Ha hablado con su familia de los
cuidados que le gustaria recibir al final de su vida, si no pudiera
manifestarse? sobre el total de sujetos que contestan

ftem 26.1. Al hablar con su familia, ¢Cuando se sinti6 mas cémodo?

Se seleccionan los 289 encuestados que contestaron afirmativamente a la

pregunta 26.

De los 289 profesionales que respondieron Sl a la pegunta 26, un 69,1%, 168
personas, manifiestan que se sintieron mas comodos durante la conversacion

con su familia. (Figura 22).

Hay otros 42 individuos (17,3%), que contestan que al terminar la conversacion

es cuando se encontraron mas relajados.

Algunos profesionales, 33 sujetos (13,6%), responden haciendo una

combinacion de las dos respuestas.

46 profesionales no han contestado a esta pregunta.
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Durante la conversacion —95 (21,1%)
Al terminar la misma - 6(1,3%)

Combinacion de respuestas - 1(0,2%)

0 100 200

46 sujetos no contestan

Figura 22. Respuestas a la pregunta Al hablar con su familia, ¢Cuando se
sinti6 mas comodo? sobre el total de sujetos que contestan

ftem 26.2¢Por qué no ha hablado del Testamento Vital con su familia?

Se seleccionan los 160 encuestados que contestaron negativamente, a la
pregunta 26, de los que 4 no contestaron al item 26.2.

De los 160 profesionales que respondieron que NO a la pregunta 26 del porqué
no han hablado con su familia sobre el Testamento Vital, la mayoria de ellos,
con un porcentaje del (68,6%), 107 personas, contestan en el apartado otros.
(Figura 23).

Por desinterés en el tema responden 23 sujetos (14,7%).

Un porcentaje del 11,5%, 18 profesionales contestan que no han hablado del

Testamento Vital con su familia por miedo.

En menor proporcién, 8 personas (5,1%), informan que no lo han hecho por

pudor.

Cabe destacar que ningun encuestado ha respondido que no hubiera hablado

con su familia por falta de confianza.
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Desinterés - 23 (14,7%)
Miedo -18{11.5%1
Pudor ' 8 (5,1%)

0 50 100 150

Figura 23. Respuestas a la pregunta ¢ Por qué no ha hablado del
Testamento Vital con su familia? sobre el total de sujetos que contestan

ftem 27 ¢Tiene Vd. hecho un Testamento Vital?

Se comprob6 que el 94,4%, 422 profesionales de la salud NO tenian hecho un

Testamento Vital. (Figura 24)

Destaca que, Unicamente, 25 personas (5,6%) Sl tienen cumplimentado un

Testamento Vital.

Doce sujetos no respondieron a esta pregunta.
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25 (5,6%)
m Si

422

(94,4%)
No

*12 sujetos no contestan

Figura 24. Respuestas a la pregunta ¢ Tiene Vd. hecho un Testamento
Vital? sobre el total de sujetos que contestan

ftem 27.1 ¢Qué le llevo a tomar esa decision?

Se seleccionan los 25 encuestados que contestan afirmativamente a la

pregunta 27.

De los 25 encuestados que manifiestan tener hecho un Testamento Vital, 8 de
ellos (32%), responden que lo hicieron por querer que se respete su voluntad.
(Figura 25).

Otros dos individuos (8,0%), tienen hecho el Testamento Vital por su

experiencia profesional.
Un sujeto (4,0%), contesta en el apartado otros.

La mayoria, 13 sujetos, con un porcentaje superior a la mitad (52%), responden
con varias combinaciones de respuestas. En estas respuestas combinadas,

todos los encuestados exponen querer que se respete su voluntad:

- Hay 5 personas que, también, responden que tienen un Testamento Vital

por su experiencia profesional.

176



- 5 personas ademas, manifiestan
decision dificil

- 3 seleccionan las tres opciones.
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querer liberar a la familia de tomar una

Finalmente, un sujeto no respondio a la pregunta.

Querer que se respete mi
voluntad

La experiencia profesional

Liberar a la familia de tomar una
decision dificil

Otros

Varias combinacionesde

respuestas "

' 2 (8,0%)

I 0 (0,0%)

- 1(4,0%)

0

5

10 15 20

Figura 25. Respuestas a la pregun

ta ¢Qué le llevé atomar esa decision?

sobre el total de sujetos que contestan
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ftem 27.2. ¢Quién le asesoro?

Siempre contando con los 25 profesionales que Sl tienen hecho un Testamento
Vital, la mayoria, 9 personas (42,9%), responden en el apartado otros. (Figura
26).

Seis personas (28,6%), contestan que les ha asesorado, sobre este tema,

algun compafiero de profesion.

En menor proporcion, un 9,5%, dos personas, informan que se asesoraron

mediante cursos de bioética sobre el Testamento Vital.

Hay 4 individuos (19,1%), que contestan a varias combinaciones de las

respuestas anteriores. Finalmente 4 personas dejan la pregunta sin contestar.

Algun comparniero de profesion 6 (28,6%)

Cursos de bioética sobre este
tema

Otros - 9 (42,9%)
Varias opciones de respuesta - 4 (4,8%)
5

0

2(9,5%)

10

15

Figura 26. Respuestas a la pregunta ¢Quién le asesoro? sobre el total de
sujetos que contestan
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ftem 27.3 ¢Cémo lo valid6?

La mayor parte de los profesionales, el 45,5%, 10 personas valido su

Testamento Vital mediante el Notario. (Figura 27).
Responden 6 individuos (27,3%), que lo hicieron ante tres testigos.

En igual proporcion (27,3%), 6 sujetos contestan que no han validado su

Testamento Vital.

Tres sujetos no especifican esta respuesta.

Notario - 10 (45,5%)
Testigos - 6(27,3%)
No lo he validado - 6(27,3%)
'3; 5 10 15

Figura 27. Respuestas a la pregunta ¢Coémo lo valid6? sobre el total de
sujetos que contestan
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item 27.4. ;Lo registr6?
Lo registraron 16 sujetos (72,7%), 6 no lo registraron (27,3%) (Figura 28).

No contestaron 3 sujetos de los 25 que tenian hecho el TV.

6 (27,3%)

®Si  No

Figura 28. Respuestas a la pregunta ¢,Lo registr6? sobre el total de
sujetos que contestan

ftem 27.5. ¢Le datranquilidad saber que respetaran su voluntad?

23 de los 25 de los profesionales, que tienen hecho un Testamento Vital,
responden que Sl les da tranquilidad saber que respetaran su voluntad, siendo

2 las personas que dejan esta pregunta en blanco.

ftem 27.6 ¢Quién es su representante?

Mayoritariamente, con un (36,4%), 8 personas de los encuestados responden

gue su representante en el Testamento Vital es el conyuge. Figura 29

Contestan 6 profesionales (27,3%), que su representante es un familiar, sin

especificar el grado de parentesco.

180



RESULTADOS

También se observa que 4 individuos, (18,2%), tienen como representante, en

su Testamento Vital, a un amigo.

En menor proporcién, 2 personas (9,1%), responden que su representante es

un hijo.
Una persona (4,5%), contesta a la pregunta en el apartado Otros.

Finalmente un profesional (4,5%), responde a la combinacién de respuestas,

explicando que su representante es un hijo ademas del conyuge.

Tres personas no contestan.

Un hijo ﬂ 2(9,1%)
El conyuge 1_’_l 8 (36,4%)
Un amigo ‘|_l 4(18,2%)
Un familiar | [ 6 (27,3%)

Otros ‘|'| 1(4,5)

Varias combinacionesde
respuestas TI 1(4,5%)

0 5 10 15 20

Figura 29. Respuestas a la pregunta ¢Quién es su representante? sobre el
total de sujetos que contestan

ftem 27.7 ¢Ha pensado Vd. en hacer su Testamento Vital?

Se seleccionan los encuestados que contestan NO o bien NS/NC a la pregunta

27 (434 profesionales).

Un 64,8%, 214 personas responden que si han pensado en elaborar dicho

documento. (Figura 30).
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Otra parte de ellos, 116 personas (35,2%), responden que no han meditado

realizar un Testamento Vital.

Cabe destacar que 104 sujetos de los 434 posibles no contestan a esta

pregunta.

mSi

116 (35,2%)

No

*104 sujetos no contestan

Figura 30. Respuestas a la pregunta ¢Ha pensado Vd. en hacer su
Testamento Vital? sobre el total de sujetos que contestan
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item 27.8¢Usted estaria dispuesto a hacer su TV?

Afirmativamente contestaron 338 encuestados (93,4%), que estarian

dispuestos a hacer su Testamento Vital. (Figura 31).

Es importante resaltar que algunos profesionales, 24 personas (6,6%), no
estarian en disposicidn de realizar su Testamento Vital.

No contestaron a esta pregunta 72 personas.

23 (5,3%)

W Si

411 (94,7%) No

*72 sujetos no contestan

Figura 31 .Respuestas a la pregunta ¢ Usted estaria dispuesto a hacer su
TV? sobre el total de sujetos que contestan
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ftem 27.9 ¢Por qué no haria el Testamento Vital?

Esta pregunta va dirigida a los encuestados que no tienen hecho un

Testamento Vital, ni estarian dispuestos a hacerlo (24 profesionales).

Es una pregunta en formato abierto, donde los profesionales manifiestan una

serie de argumentos para no realizar su Testamento Vital. Seguidamente se

resumen algunas de sus explicaciones:

La gran mayoria de los encuestados, que contestaron que no harian el
Testamento Vital, explican que es algo que todavia no se han planteado.

Otros profesionales afiaden que quizas, mas adelante, en un futuro

harian el Testamento Vital, si su situacion de salud sufre cambios.

Una persona manifiesta que no haria el Testamento Vital, si supiera que

Nno va a pasar por un proceso patolégico comprometido.

Para algunos profesionales, el Testamento Vital es algo que todavia no

considera necesario.

Encontramos una persona que explica que es muy joven para hacer

dicho documento.

Otro encuestado argumenta que todavia no ha hecho el Testamento
Vital por no ser consciente, actualmente, de la importancia que tiene,

aunque asegura que ha verbalizado sus voluntades.

Otras personas, también explican que no realizan dicho documento por

falta de interés y de informacion.

Hay un grupo de sujetos que manifiesta tener miedo a afrontar el dia de

su muerte y no encontrarse preparados para ello.

Algunos profesionales explican que no hacen su Testamento Vital
porqué su familia ya conoce su manera de pensar sobre el final de su

vida.
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e Encontramos otros encuestados que manifiestan qué si haran su
Testamento Vital, pero cuando consideren que ha llegado el momento

de elaborarlo.

e Hay un individuo que explica que hara este documento a partir de haber
cumplido 65 afos, porqué considera que habra llegado el momento de

hacerlo.

e Otra persona expone que se ha informado sobre este tema y considera

gue si es importante y necesario realizar el Testamento Vital.

¢ Dos individuos sefalan que no hacen este documento por falta de
informacion. Y uno de ellos, ademas, explica por qué desconoce el

proceso.

¢ Finalmente, conviene destacar el hecho de que para algunos
profesionales, es importante dejar sus cosas arregladas y que se
respete su voluntad. Afiaden que harian el Testamento Vital para que su

familia no deba decidir en momentos dificiles.

item 28 ¢Le haincomodado hablar de este tema?

Destaca mayoritariamente, con un porcentaje del 94,7%, 411 encuestados, que
responden que NO les ha incomodado hablar sobre el tema del Testamento
Vital. Figura 32

En menor proporcion un (5,3%), 23 personas contestan que Sl se han sentido

incomodos al hablar de este tema.

25 sujetos no contestaron.
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24 (6,6%)

mSi

No

*25 sujetos contestan

Figura 32 .Respuestas a la pregunta ¢Le haincomodado hablar de este
tema? sobre el total de sujetos que contestan

ftem 28.1 ¢Por qué?

Se seleccionan los 23 encuestados que responden afirmativamente a la

pregunta 28, aunque 8 no contestan

De los 15 profesionales que respondieron que se habian sentido incomodos
hablando del Testamento Vital, 10 personas, (66,7%) manifiestan que este

tema les ha resultado demasiado intimo. (Figura 33)

En menor proporcion (13,3%), dos sujetos contestaron que el tema no les

interesaba.

Por ultimo 3 personas (20,0%), respondieron a esta pregunta en el apartado
Otros.
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/f/
No me interesa - 2(13,3%)
Es demasiado intimo _ 10 (66,7%)
Otros - 3 (20,0%)

Figura 33 .Respuestas a la pregunta ¢Por qué le haincomodado hablar de
este tema? sobre el total de sujetos que contestan

5.1.6 Breve resumen de las principales obtenidas en los
distintos apartados.

Para finalizar la descripcion de las respuestas al cuestionario, en la Tabla se

recogen los resultados mas relevantes de cada una de las areas estudiadas.
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b . Respuesta N (% sobre el total de N vélido de IC 95% de la proporcion
regunta
9 evaluada respuestas validas) respuestas de respuestas
8. ¢, Sus pacientes o los _
o Ninguno o muy
familiares le preguntan sobre _ 351 (77,3%) 454 73,5%-81,2%
ocasionalmente
el Testamento Vital?
14;Tiene algin mecanismo .
o NO o bien No
de difusion del Testamento 325 (70,8%) 459 66,6 % -75,0%
_ _ sabe/No contesta
Vital dentro del hospital?
18¢En alguna ocasién ha
participado en la aplicacion NO 361 (80,4%) 449 76,7% -84,1%
del Testamento Vital?
22 ¢Cree Vd. que debe
informarse a todos los
. Sl 311 (77,9%) 399 73,9%- 82,0%
pacientes sobre el
Testamento Vital?
27 ¢ Tiene Vd. hecho un
Sl 25 (5,6%) 447

Testamento Vital?

3,7%-8,2%




RESULTADOS

5.2 . Analisis de la informacion segun las caracteristicas
sociodemogréaficas de los encuestados

A continuacidn se presenta la comparacion de las distintas caracteristicas de
filiacion de los encuestados en funcion de sus respuestas a las preguntas de
informacion. Hay que tener en cuenta que la edad y los afios de ejercicio profesional
de los participantes presentaban una alta correlacion estadisticamente significativa

(coeficiente de correlacion de Spearman=0,911, p<0,0005).

No se observaron diferencias estadisticamente significativas en las respuestas a la
pregunta 8 ni en funcion del sexo, ni en funcion del hecho de tener o no hijos, ni en
funcion de las creencias religiosas de los encuestados. En cambio si fueron
estadisticamente distintas las respuestas a dicha pregunta segun la categoria
profesional (p<0,0005). Proporcionalmente, los trabajadores sociales y gestores de
atencion al usuario fueron el grupo al que los pacientes preguntaron con mayor
frecuencia acerca del TV, seguidos de los psicélogos, los médicos y, por ultimo, las

enfermeras (Tabla 12).

Tabla 12. Comparacion de las respuestas a la pregunta 8 en funcion de las
distintas variables cualitativas.

P8. ¢ Sus pacientes o los familiares le preguntan

sobre el Testamento Vital?

Ocasionalmente o

Muchos/algunos ninguno
Valor de
n % de lafila n % de la fila Total p
Sexo Hombre 24 18,8% 104 81,3% 128
Mujer 79 24,4% 245 75,6% 324
Total 103 22,8% 349 77,2% 452 0,198
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. Tiene No 38 21,6% 138 78,4% 176
ko
algun hijo? 65 235% 212 765% 277
Total 103 22, 7% 350 77,3% 453 0,643
Categoria Médico/a 41 25,9% 117 74.1% 158
profesional
Enfermero/a 34 14,4% 202 85,6% 236
TSocial/lGAU 22 56,4% 17 43,6% 39
Psicdlogo/a 5 38,5% 8 61,5% 13
Total 102 22,9% 344 77,1% 446 <0,0005
Tiene Si 37 22,6% 127 77,4% 164
alguna
. No 59 23,7% 190 76,3% 249
creencia
religiosa? Total 96 23,2% 317 76,8% 413 0,790

TSocial/GAU: Trabajador social o Gestor de Atencién al Usuario

No se observaron diferencias significativas ni la edad de los encuestados ni
en los afios de ejercicio profesional en funcion de la respuesta a la pregunta 8

(
Tabla 13).

Tabla 13. Comparacioén de las respuestas a la pregunta 8 en funcion de las
distintas variables cuantitativas.

P8, ¢ Sus pacientes o los familiares le preguntan

sobre el Testamento Vital?

Muchos/ Ocasionalmente o

algunos ninguno Total Valor de p
Edad Media 45,4 43,3 43,7 0,104
Desviacion tipica 11,2 11,6 11,6
Mediana 45,0 42,0 43,0
Minimo 22,0 21,0 21,0
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Maximo 67,0 67,0 67,0
Afios de Media 19,5 19,0 19,1 0,688
ejercicio Desviacion tipica 11,4 11,4 11,4
profesional Mediana 18,0 18,0 18,0

Minimo 1,0 1,0 1,0

Maximo 43,0 44,0 44,0

En cuanto a las respuestas a la pregunta 9, tampoco se observaron diferencias

estadisticamente significativas ni en funcién del sexo, ni en funcién del hecho de

tener o no hijos, ni en funcion de las creencias religiosas de los encuestados. En

cambio si fueron estadisticamente distintas las respuestas a dicha pregunta segun

la categoria profesional (p<0,0005). Proporcionalmente, los trabajadores sociales y

gestores de atencion al usuario fueron el grupo mayoritario que respondieron

personalmente a los usuarios que solicitaban informacién sobre el Testamento Vital,

seguidos por los médicos, los psicdlogos y, por ultimo, por las enfermeras. (Tabla

14).

Tabla 14. Comparacion de las respuestas a la pregunta 9 en funcion de las
distintas variables cualitativas.

P9, En caso de que le pregunten, ¢ Como se les

facilita la informacién sobre el Testamento Vital?

Nunca me
A través de han Combinacio
Personal- otros preguntado nes de
mente profesionales hasta ahora respuestas Valor de p
% de % de la % de la % de Total
n lafila n fila n fila n la fila
Sexo Hombre 38 352%23 21,3% 43 398% 4 3,7% 108
Mujer 84 28,7%80 27,3% 119 40,6% 10 3,4% 293
Total 12230,4% 103 25,7% 162 40,4% 14 3,5% 401 0,524*
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¢, Tiene  NO 45 29,4%40 26,1% 65 425% 3 2,0% 153
algun

Sl 77 30,9%63 253% 98 39,4% 11 4,4% 249
hijo?

Total 12230,3% 103 25,6% 163 40,5% 14 3,5% 402 0,579
Categoria Médico/a 61 41,5%29 197% 52 354% 5 3,4% 147
profesio-

Enfermero/a 31 15,3%68 33,5% 99 488% 5 25% 203
nal

TSociallGAU 25 65,8%2 53% 7 18,4% 4 10,5% 38

Psicologo/a 4 36,4%3 273% 4 364% O 0% 11

Total 12130,3% 102 25,6% 162 40,6% 14 3,5% 399 <0,0005*
¢ Tiene  Si 48 32,7%34 23,1% 59 40,1% 6 4,1% 147
alguna

~ No 67 30,5%56 255% 89 405% 8 3,6% 220
creencia
religiosa? Total 11531,3%90 24,5% 148 40,3% 14 3,8% 367 0,945

TSocial/GAU: Trabajador social o Gestor de Atencién al Usuario

Tanto la edad (p<0,0005) como los afios de ejercicio profesional (p 0,010) difirieron

de forma estadisticamente significativa segun el tipo de respuesta a la pregunta 9.

(Tabla 15)
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Tabla 15. Comparacion de las respuestas a la pregunta 9 en funcion de las
distintas variables cuantitativas.

P9. En caso de que le pregunten, ¢ Cémo se les
facilita la informacién sobre el Testamento Vital?  Valor de p

Combina
A través Nuncame ciones
de otros han de

Personal profesionapreguntado respuest

mente les hasta ahora as Total

Edad Media 47,3 43,0 41,5 48,9 43,9 <0,0005

Desviacion 11,9 11,2 10,9 9,9 11,5

tipica

Mediana 48,0 42.0 41,0 52,5 43,0

Minimo 22,0 24,0 21,0 32,0 21,0

Méaximo 67,0 63,0 67,0 60,0 67,0
Afos de ejercicio Media 21,9 18,8 17,2 21,6 19,2 0,010
profesional o

Desviacion 12,3 10,9 10,5 10,0 11,3

tipica

Mediana 225 19,0 16,0 245 18,0

Minimo 1,0 1,0 1.0 7,0 1,0

Méaximo 44.0 39,0 41.0 37,0 44.0

En las respuestas a la pregunta 11 no se observaron diferencias estadisticamente
significativas, ni en funcion del sexo, ni en el hecho de tener o no hijos, ni en funcién
de las creencias religiosas de los encuestados. Pero si fueron estadisticamente

distintas las respuestas a dicha pregunta segun la categoria profesional (p<0,0005).
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Proporcionalmente, la categoria enfermera es la que, si no le preguntan, nunca
informa a los pacientes del Testamento Vital, seguidos de los psicélogos, de los
médicos y, por ultimo, de los trabajadores sociales y gestores de atencion al usuario
(Tabla 16)
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Tabla 16. Comparacion de las respuestas a la pregunta 11 en funcion de las distintas variables cualitativas.

P11. A aquellos de sus pacientes o familiares que no le preguntan, ¢les da Ud. a conocer la
existencia del Testamento Vital?

Si, atodos o
muchos Sélo a algunos Muy ocasionalmente No nunca
n %delafila n %delafila n %delafila n % de lafila Total Valordep
Sexo Hombre 8 6,5% 16 13,0% 36 29,3% 63 51,2% 123
Mujer 17 5,6% 51 16,7% 66 21,6% 171 56,1% 305
Total 25 5,8% 67 15,7% 102 23,8% 234 54,7% 428 0,331
¢ Tiene algun hijo? NO 8 4,8% 26 15,7% 31  18,7% 101 60,8% 166
Sl 17 6,5% 41 15,6% 71 27,0% 134 51,0% 263
Total 25 5,8% 67 15,6% 102 23,8% 235 54,8% 429 0,154
Categoria profesional Médico/a 11 7,3% 27 17,9% 45  29,8% 68 45,0% 151
Enfermero/a7 3,1% 23 10,3% 44  19,7% 149 66,8% 223
TSocial/lGAU6 16,7% 17 47,2% 5 13,9% 8 22,2% 36
Psic6logo/a 1 8,3% 0 ,0% 4 33,3% 7 58,3% 12
Total 25 5,9% 67 15,9% 98 23,2% 232 55,0% 422  <0,0005*
¢ Tiene alguna Si 10 6,3% 32 20,3% 33  20,9% 83 52,5% 158
creencia religiosa?  No 14 6,0% 30 12,8% 61  26,0% 130 55,3% 235
Total 24 6,1% 62 15,8% 94  23,9% 213 54,2% 393 0,210

TSocial/GAU: Trabajador social o Gestor de Atencion al Usuario
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Se observaron diferencias estadisticamente significativas en las medias de edad (p=
0,001), y en las medias de afios de ejercicio profesional (p= 0,012), segun las
respuestas a la pregunta 11. (Tabla 17)

Tabla 17. Comparacioén de las respuestas a la pregunta 11 en funcion de las
distintas variables cuantitativas.

P11. A aquellos de sus pacientes o familiares que
no le preguntan, ¢les da Ud. a conocer la existencia
del Testamento Vital?

Muy
Si,atodoso Sdélo a ocasional- No Valor
muchos  algunos mente nunca Total de p

Edad Media 45,8 45,7 46,7 41,9 43,9 0,001

Desviacion 10,6 11,8 114 11,3 115

tipica

Mediana 45,0 49,0 47,5 41,0 43,0

Minimo 23,0 22,0 22,0 21,0 21,0

Maximo 63,0 63,0 67,0 67,0 67,0
Afos de Media 21,2 19,7 22,2 17,8 19,3 0,012
ejercicio Desviacién 11,3 12,0 11,6 10,8 11,3
profesional  tipica

Mediana 21,5 19,0 22,5 17,0 18,0

Minimo 1,0 1,0 1,0 1,0 1,0

Maximo 40,0 44,0 43,0 41,0 44,0

En las respuestas a la pregunta 12, no se observaron diferencias estadisticamente
significativas ni en funcion del hecho de tener o no hijos, ni en funcion de las
creencias religiosas. En cambio si fueron estadisticamente distintas las respuestas a
dicha pregunta segun el sexo (p= 0,039). Proporcionalmente, con mayor frecuencia
gue las mujers, los hombres encuestados darian informacion sobre el Testamento
Vital, aungque no se la pidieran, segun las consecuencias que puedan derivarse de la
enfermedad. En funcibn de Ila categoria profesional, también fueron

estadisticamente distintas las respuestas (p<0,0005). (Tabla 18).
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Tabla 18. Comparacién de las respuestas a la pregunta 12 en funcién de las distintas variables cualitativas.

P12. ¢ En qué se basa Ud. para dar a conocer la informacion si no se la piden?

Informo del No informo del
En las consecuencias En la testamento vital TV sino me
gue puedan derivarse gravedad en cualquier piden Combinaciones
de la enfermedad del proceso situacion informacion de respuestas Valor de
n  %defila n %deflan %defla n %defla n %defila  Totalp®
Sexo Hombre 24  21,8% 6 55% 7 6,4% 62 56,4% 11 10,0% 110
Mujer 36 13,1% 248,7% 8 2,9% 180 65,5% 27 9,8% 275
Total 60 15,6% 307,8% 15 3,9% 242 62,9% 38 9,9% 385 0,039
¢ Tiene alguin NO 19 12,8% 128,1% 4 2,7% 100 67,6% 13 8,8% 148
hijo? Sl 41 17,2% 187,6% 11 4,6% 143 60,1% 25 10,5% 238
Total 60 15,5% 307,8% 15 3,9% 243 63,0% 38 9,8% 386 0,423
Categoria Médico/a 30 20,8% 1510,4% 8 5,6% 70 48,6% 21 14,6% 144
profesional Enfermero/a 18 9,4% 12 6,3% 2 1,0% 153 79,7% 7 3,6% 192
TSocial/lGAU10 27,0% 0 ,0% 5 13,5% 14 37,8% 8 21,6% 37
Psicologo/a 1 11,1% 3 333% 0 ,0% 5 55,6% 0 ,0% 9
Total 59 15,4% 307,9% 15 3,9% 242 63,4% 36 9,4% 382 <0,0005
¢ Tiene alguna Si 22  15,3% 8 5,6% 4,9% 90 62,5% 17 11,8% 144
creencia No 33 15,8% 18 8,6% 3,3% 131 62,7% 20 9,6% 209
religiosa?  Totg| 55  15,6% 26 7,4% 14 4,0% 221 62,6% 37 10,5% 353 0,671

@: Para cumplir las condiciones de aplicacién del test de chi cuadrado, se descartaron las respuestas combinadas.
TSocial/GAU: Trabajador social o Gestor de Atencién al Usuario
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En funcion de las respuestas a la pregunta 12, se observaron diferencias
estadisticamente significativas en la edad (p= 0,006), y también en los afios de

ejercicio profesional, (p= 0,027), (Tabla 19)

Tabla 19. Comparacion de las respuestas a la pregunta 12 en funcion de las

distintas variables cuantitativas.

P12.;En qué se basa Ud. para dar a conocer la informacion si no
se la piden?

Informo
En las del No informo
consecuenciaskn la testamentodel TV si
gue puedan gravedadvital en no me
derivarse de ladel cualquier piden Combinaciones Valor
enfermedad proceso situacion informacionde respuestas Totalde p

Edad Media 47,3 40,7 49,0 42,7 45,9 43,9 0,006
Desviacionl0,6 13,3 10,7 11,4 10,4 11,5
tipica
Mediana 47,5 38,5 49,0 42,0 46,0 43,5
Minimo 22,0 23,0 27,0 22,0 25,0 22,0
Méaximo 67,0 66,0 67,0 67,0 67,0 67,0
Afos de Media 22,6 15,7 19,5 18,6 19,6 19,1 0,027
ejercicio  Desviacion10,0 12,1 135 11,3 11,1 11,3

profesionaltipica

Mediana 20,0 15,0 18,0 18,0 20,0 18,0
Minimo 1,0 1,0 1,0 1,0 1,0 1,0
Maximo 38,0 43,0 42,0 44,0 39,0 44,0
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5.3 . Analisis de la difusion segun las caracteristicas
sociodemograficas de los encuestados

Seguidamente se presenta la comparacion de las distintas caracteristicas de
filiacion de los encuestados en funcidn de sus respuestas a las preguntas de la

difusion.

No se observaron diferencias estadisticamente significativas en las respuestas
a la pregunta 14 ni en funcién del sexo, ni en funcion del hecho de tener o no
hijos, ni tampoco en funcion de las creencias religiosas de los encuestados. En
cambio si fueron estadisticamente distintas las respuestas a dicha pregunta
segun la categoria profesional (p<0,0005). Proporcionalmente, los trabajadores
sociales y gestores de atencidén al usuario fueron el grupo que mayormente
afirmaron tener algun mecanismo de difusién del Testamento Vital dentro del
hospital (Tabla 20).

Tabla 20. Comparacion de las respuestas a la pregunta 14 en funcion de
las distintas variables cualitativas.

P14. ¢ Tienen algun mecanismo de difusion del

Testamento Vital dentro del hospital?

Si No Total
n % defila n % defila n Valor de p
Sexo Hombre 40 55,6% 32 44.4% 72
Mujer 94 57,0% 71  43,0% 165
Total 134 56,5% 103 43,5% 237 0,840
¢ Tiene algin - NO 40 51,9% 37 48,1% 77
hijo? S 94 58,8% 66 41,3% 160
Total 134 56,5% 103 43,5% 237 0,323
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Categoria

profesional

¢ Tiene alguna
creencia

religiosa?

RESULTADOS

Médico/a 44  53,7% 38 46,3% 82

Enfermero/a 55 48,7% 58 51,3% 113
TSocial/GAU 28 90,3% 3 97% 31

Psicdélogo/a 4  80,0% 1 20,0% 5

Total 131 56,7% 100 43,3% 231 <0,0005*
Si 54  60,7% 35 39,3% 89

No 69 53,9% 59 46,1% 128

Total 123 56,7% 94 433% 217 0,322

TSocial/lGAU: Trabajador social o Gestor de Atencion al Usuario

Las distintas respuestas a la pregunta 14 presentaron medias de edad

significativamente distintas (p= 0,013), aunque no se observaron diferencias

significativas en los afios de ejercicio profesional. (Tabla 21)

Tabla 21. Comparacion de las respuestas a la pregunta 14 en funcion de
las distintas variables cuantitativas.

P14. ¢ Tienen algun

mecanismo de difusién del

Testamento Vital dentro del

hospital?
Si No Total Valor de p
Edad Media 47,3 43,5 45,7 0,013
Desviacion 10,3 11,3 10,9
tipica
Mediana 49,0 43,0 46,0
Minimo 24,0 22,0 22,0
Maximo 67,0 63,0 67,0
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Afos de Media
ejercicio o
) Desviacion
profesional o
tipica
Mediana
Minimo
Méaximo

21,7

10,6

23,0

1,0

44,0

19,7

11,6

18,0

1,0

41,0

20,8

111

20,0

1,0

44,0

0,157

Destaca que no se observaron diferencias estadisticamente significativas en

las respuestas a la pregunta 15, ni en funcion del sexo, ni en funcion del hecho

de tener o no hijos, ni tampoco en funcion de las creencias religiosas de los

encuestados. Pero si fueron estadisticamente distintas las repuestas a dicha

pregunta segun la categoria profesional (p<0,0005). Proporcionalmente, los

médicos fueron el grupo que con mayor frecuencia afirmé NO creer que la

informacion sobre el Testamento Vital circula de una forma fluida entre los

profesionales sanitarios del centro, seguidos de las enfermeras, y por ultimo

seguidos, en la misma proporcién, por los trabajadores sociales/gestores de

atencion al usuario y psicologos (Tabla 22)

Tabla 22. Comparacion de las respuestas a la pregunta 15 en funcion de
las distintas variables cualitativas.

P15. ¢Ud. cree que la informacion sobre el

Testamento Vital circula de una forma fluida

entre los profesionales sanitarios del centro?

Si No Total
% de % de
n lafila n la fila n Valor de p
Sexo Hombre 7 6,6% 99 93,4% 106
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Mujer

Total

¢ Tiene alguinNO

hijo?

Categoria
profesional

¢ Tiene
alguna
creencia

religiosa?

Sl

Total
Médico/a
Enfermero/a
TSocial/GAU
Psicdlogo/a
Total

Si

No

Total

21

28

10

18

28

10

3

26

14

13

27

8,0% 242
7,6% 341
7,2% 128
7,7% 215
7,5% 343
3,1% 127
4,6% 185
33,3%20
33,3%6

7,1% 338
10,2%123
6,5% 187

8,0% 310

RESULTADOS

92,0% 263
92,4% 369
92,8% 138
92,3% 233
92,5% 371
96,9% 131
95,4% 194
66,7% 30
66,7% 9
92,9% 364
89,8% 137
93,5% 200

92,0% 337

0,650

0,866

<0,0005*

0,217

TSocial/GAU: Trabajador social o Gestor de Atencién al Usuario

No se observaron diferencias significativas ni en la edad de los encuestados ni

en los afos de ejercicio profesional en funcion de las respuestas a la pregunta
15 (Tabla 23).
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Tabla 23. Comparacion de las respuestas a la pregunta 15 en funcion de
las distintas variables cuantitativas.

P 15 Ud. cree que la informacion
sobre el Testamento Vital circula
de una forma fluida entre los

profesionales sanitarios del

centro?
Si No Total Valor de p
Edad Media 44,9 44,3 44,4 0,808
Desviacion tipical2,6 11,3 11,4
Mediana 45,0 44,0 44,0
Minimo 23,0 22,0 22,0
Maximo 67,0 67,0 67,0
Afos de  Media 17,6 20,0 19,8 0,267
ejercicio o
) Desviacion tipical11,8 11,2 11,2
profesional
Mediana 17,0 20,0 19,0
Minimo 1,0 1,0 1,0
Méaximo 43,0 42,0 43,0
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5.4 Analisis de la aplicacion segun las caracteristicas
sociodemograficas de los encuestados

A continuacion se presenta la comparacion de las distintas caracteristicas de
filiacion de los encuestados en funcidon de sus respuestas a las preguntas de

aplicacion del Testamento Vital.

Cabe destacar que no se observaron diferencias estadisticamente significativas
en las respuestas a la pregunta 18, ni en funcion del sexo, ni en funcion del
hecho de tener o no hijos, ni en funcion de las creencias religiosas de los
encuestados. En cambio si fueron estadisticamente distintas las respuestas a
dicha pregunta segun la categoria profesional (p<0,0005). Proporcionalmente,
los médicos fueron el grupo que en mas ocasiones participaron en la aplicacion
del Testamento Vital, seguidos de los trabajadores sociales/gestores de
atencion al usuario, seguidos de las enfermeras y por ultimo de los psicologos
(Tabla 24).

Tabla 24. Comparacion de las respuestas a la pregunta 18 en funcion de
las distintas variables cualitativas.

P18. ¢ En alguna ocasién ha participado

en la aplicacion del Testamento Vital?

Si No Total
% de % de la Valor de
n lafila n fila n p
Sexo Hombre 30 23,4% 98 76,6% 128
Mujer 58  18,2% 26181,8% 319
Total 88  19,7% 35980,3% 4470,206
¢ Tiene algun hijo? NO 30 17,0% 14683,0% 176
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Sl 57 21,0% 21579,0% 272

Total 87  19,4% 36180,6% 4480,307
Categoria Médico/a 54 34,2% 10465,8% 158
profesional Enfermero/a 24 10,3% 20989,7% 233

TSocial/GAU 9 24,3% 28 75,7% 37

Psicologo/a 1 7,7% 12 92,3% 13

Total 88  20,0% 35380,0% 441<0,0005
¢ Tiene alguna Si 34 20,7% 13079,3% 164
creencia religiosa?

No 45 18,4% 20081,6% 245

Total 79 19,3% 33080,7% 4090,553

TSocial/GAU: Trabajador social o Gestor de Atencién al Usuario

En funcion de las respuestas a la pregunta 18, La media de edad fue
significativamente distinta segun la respuesta a la pregunta 18 (p= 0,021),
mientras que se alcanzé la significacion estadistica en los afios de ejercicio

profesional.(Tabla 25).
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Tabla 25. Comparacién de las respuestas a la pregunta 18 en funcién de
las distintas variables cuantitativas.

P18. ¢ En alguna ocasion ha
participado en la aplicacion del

Testamento Vital?

Si No Total Valor de p

Edad Media 46,2 43,0 43,6 0,021

Desviacion tipicall,9 11,5 11,6

Mediana 48,0 42,0 43,0
Minimo 22,0 21,0 21,0
Maximo 67,0 67,0 67,0
Afos de ejercicio Media 21,0 18,6 19,0 0,085

profesional S
Desviacion tipical2,2 11,2 11,4

Mediana 20,5 18,0 18,0
Minimo 1,0 1,0 1.0
Méaximo 41,0 44,0 440

No se observaron diferencias estadisticamente significativas en las respuestas
a la pregunta 20, ni en funcién del sexo, ni en funcién del hecho de tener hijos o
no, ni en la categoria profesional, ni tampoco en las creencias religiosas, sobre
si el Testamento Vital, en su mision de proteger la autonomia del paciente

perjudica la relacion paciente-profesionales de la salud (Tabla 26).
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Tabla 26. Comparacioén de las respuestas a la pregunta 20 en funcién de

las distintas variables cualitativas.

P20.¢Cree Ud que el Testamento Vital, en

su mision de proteger la autonomia del

paciente, perjudica la relacion meédico-

paciente-personal sanitario?

Si No Total
% de la % de la Valor de
n fila n fila n p
Sexo Hombre 5 4.2% 115 95,8% 120
Mujer 10 3,2% 299 96,8% 309
Total 15 35% 414 96,5% 429 0,7709
¢ Tiene alguinNo 8 4,9% 155 95,1% 163
hijo? )
Si 7 2,6% 259 97,4% 266
Total 15 3,5% 414 96,5% 429 0,213
Categoria  Médico/a 4 2,6% 147 97,4% 151
fesi I
protesional - e termero/a 10 45% 214 955% 224
TSocial/lGAU 0 ,0% 38 100,0%38
Psicologo/a 0 ,0% 10 100,0%10
Total 14 3,3% 409 96,7% 423 0,426*
¢ Tiene Si 6 3,8% 151 96,2% 157
alguna
_ No 8 3,4% 228 96,6% 236
creencia
religiosa? Total 14 3,6% 379 96,4% 393 0,821

B Test exacto de Fisher.

TSocial/GAU: Trabajador social o Gestor de Atencién al Usuario
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Tampoco se observaron diferencias significativas ni en la edad de los

encuestados ni en los afios de ejercicio profesional, en funcion de las

respuestas a la pregunta 20. (Tabla 27)

Tabla 27. Comparacioén de las respuestas a la pregunta 20 en funcién de
las distintas variables cuantitativas.

P20. ¢ Cree Ud que el

Testamento Vital, en su mision

de proteger la autonomia del

paciente, perjudica la relacién

médico-paciente-personal

sanitario?
Si No Total Valor de p
Edad Media 39,8 43,9 43,8 0,216
Desviacion tipical1,9 11,5 11,5
Mediana 38,0 43,0 43,0
Minimo 25,0 21,0 21,0
Maximo 58,0 67,0 67,0
AfRos de ejercicio Media 17,0 19,3 19,2 0,459
profesional Desviacion tipical2,6 11,4 11,4
Mediana 12,5 18,0 18,0
Minimo 1,0 1,0 1,0
Maximo 38,0 43,0 43,0

208



En las respuestas a la pregunta 21,

RESULTADOS

no se observaron diferencias

estadisticamente significativas ni en funcién del sexo, ni en funcién del hecho

de tener hijos 0 no, ni por la categoria profesional, ni tampoco por las creencias

religiosas (Tabla 28).

Tabla 28. Comparacion de las respuestas a la pregunta 21 en funcion de

las distintas variables cualitativas.

P21. ¢Ha tenido algun conflicto de indole
juridica o profesional a resultas de la aplicacion
de un Testamento Vital?

Si No Total Valor
n % de fila n % de fila n dep
Sexo Hombre 4 3,3% 119 96,7% 123
Mujer 6 1,9% 304 98,1% 310
Total 10 2,3% 423 97, 7% 433 0,480
¢ Tiene algin No 7 4.2% 161 95,8% 168
hijo? )
Si 3 1,1% 263 98,9% 266
Total 10 2,3% 424  97.7% 434 0,051
Categoria Médico/a 5 3,3% 148 96,7% 153
profesional o e erora 5 220 224 97.8% 229
Trab social/Gestor Aten 0 ,0% 34 100,0% 34
Usuario
Psicologo/a 0 ,0% 11 100,0% 11
Total 10 2,3% 417 97,7% 427 0,642*
¢ Tiene algunaSi 2 1,3% 156 98,7% 158
creencia
o No 8 3,3% 231 96,7% 239
religiosa?
Total 10 2,5% 387 97,5% 397 0,327®

B Test exacto de Fisher.
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No se observaron diferencias significativas ni en la edad de los encuestados ni
en los afos de ejercicio profesional, en funcion de las respuestas a la pregunta
21.(Tabla 29)

Tabla 29. Comparacién de las respuestas a la pregunta 21 en funcién de
las distintas variables cuantitativas.

P21. ¢Ha tenido algun conflicto
de indole juridica o profesional
a resultas de la aplicacion de un

Testamento Vital?

Si No Total Valor de p

Edad Media 43,0 43,8 43,8 0,781

Desviacion tipica14,3 11,6 11,6

Mediana 42,5 43,0 43,0

Minimo 22,0 21,0 21,0

Maximo 67,0 67,0 67,0
ARos de ejercicio Media 20,9 19,2 19,2 0,643
profesional Desviacion tipical2,1 11,4 11,4

Mediana 20,0 18,0 18,0

Minimo 1,0 1,0 1,0

Maximo 36,0 43,0 43,0
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5.5 . Andlisis de |la opinidbn segun las caracteristicas
sociodemograficas de los encuestados

A continuacion se presenta la comparacion de las distintas caracteristicas de
filiacion de los encuestados, en funcidon de sus respuestas a las preguntas de

opinion personal.

No se observaron diferencias estadisticamente significativas en las respuestas
a la pregunta 22 ni en funcion del hecho de tener o no hijos, ni en funcién de

las creencias religiosas de los encuestados.

En cambio si fueron estadisticamente distintas las respuestas a dicha pregunta
segun el sexo (p=0,010). Proporcionalmente, las mujeres fueron el grupo que
contestaron en mayor niumero que si debe informarse a todos los pacientes
sobre el Testamento Vital. También fueron significativas las diferencias segun
la categoria profesional (p=0,004), siendo proporcionalmente los trabajadores
sociales y gestores de atencién al usuario, seguidos de las enfermeras los que
con mayor frecuencia respondieron que si debe informarse a todos los

pacientes sobre el Testamento Vital (Tabla 30).
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Tabla 30. Comparacién de las respuestas a la pregunta 22 en funcion de

las distintas variables cualitativas.

P22.;Cree Ud. que debe informarse a todos
los pacientes sobre el testamento vital?

Si No
% de la % de la Valor de
n fila n fila Total p

Sexo Hombre 76  69,7% 33 30,3% 109

Mujer 235 81,6% 53 18,4% 288

Total 311 78,3% 86 21,7% 397 0,010
¢ Tiene algun No 119 78,8% 32 21,2% 151
hijo? )

Si 191 77,3% 56 22,7% 247

Total 310 77,9% 88 22,1% 398 0,730
Categoria Médico/a 95 69,9% 41 30,1% 136

fesi I

protesiona Enfermero/a 171 81,0% 40 19,0% 211

TSocial/lGAU 33 94,3% 2 57% 35

Psicologo/a 7 63,6% 4 36,4% 11

Total 306 77,9% 87 22,1% 393 0,004*
¢ Tiene alguna  Si 116 76,3% 36 23,7% 152
creencia

o No 167 78,8% 45 21,2% 212

religiosa?

Total 283 77,7% 81 223% 364 0,578

TSocial/GAU: Trabajador social o Gestor de Atencién al Usuario

212



RESULTADOS

No se observaron diferencias significativas ni en la edad de los encuestados ni
en los afos de ejercicio profesional, en funcién de la respuesta a la pregunta
22. (Tabla 31)

Tabla 31. Comparacion de las respuestas a la pregunta 22 en funcion de
las distintas variables cuantitativas.

P22. ¢ Cree Ud. que debe Valor de p
informarse a todos los pacientes

sobre el testamento vital?

Si No Total

Edad Media 43,7 44,3 43,8

Desviacion tipica 11,5 12,0 11,6

Mediana 43,0 43,0 43,0
Minimo 21,0 23,0 21,0
Maximo 67,0 66,0 67,0 0,644
Afos de Media 19,1 19,3 19,2
ejercicio o
) Desviacion tipica 11,3 11,7 11,4
profesional
Mediana 18,0 18,0 18,0
Minimo 1,0 1,0 1,0
Maximo 41,0 44,0 44,0 0,928
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No se observaron diferencias estadisticamente significativas en las respuestas

a la pregunta 23, sobre la opinion personal de los encuestados, en estar de

acuerdo acerca del Testamento Vital, ni en funcién del sexo, ni en funcién del

hecho de tener hijos 0 no, ni en funcién de la categoria profesional, ni tampoco

en funcion de las creencias religiosas (Tabla 32).

Tabla 32. Comparacioén de las respuestas a la pregunta 23 en funcion de

las distintas variables cualitativas.

P23.¢Cudl es su opinidn personal acerca del

Testamento Vital?

De acuerdo De acuerdoEn

en todos los en algunos desacuer

casos casos do Total
% de la % de % de Valor
n fla n lafila n lafilan dep®
Sexo Hombre 79 63,7% 45 36,3%0 ,0% 124
Mujer 215 70,5% 89 29,2%1 ,3% 305
Total 294 68,5% 134 31,2%1 ,2% 429 0,156
¢ Tiene algin NO 114 659% 58 33,5%1 ,6% 173
hijo? S| 179 69,6% 78 30,4%0 0% 257
Total 293 68,1% 136 31,6%1 ,2% 430 0,462
Categoria Médico/a 97 62,6% 58 37,4%0 ,0% 155
profesional & termerola 155 70,5% 64 29,1%1 5% 220
TSocial/GAU 29 80,6% 7 19,4%0 ,0% 36
Psicologo/a 9 69,2% 4  30,8%0 ,0% 13
Total 290 68,4% 133 31,4%1 ,2% 424 0,140*
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¢ Tiene algunaSi
creencia

. No
religiosa?

Total

102 66,2% 51 33,1%1 ,6% 154

170 70,8% 70 29,2%0 ,0% 240

272 69,0% 121 30,7%1 ,3% 394

0,383

Wlas comparaciones estadisticas se han efectuado descartando el Gnico caso
que respondié “En desacuerdo”, para hacer posible la aplicacién de la prueba

de chi cuadrado.

TSocial/GAU: Trabajador social o Gestor de Atencién al Usuario

Tampoco se observaron diferencias significativas ni en la edad de los

profesionales encuestados ni en los afios de ejercicio profesional, en funcion de

la respuesta a la pregunta 23 (Tabla 33).

Tabla 33. Comparacion de las respuestas a la pregunta 23 en funcion de
las distintas variables cuantitativas.

P23.¢Cudl es su opinidn personal acerca

del Testamento Vital?

De acuerdo De acuerdo

entodos en algunos En
los casos casos desacuerdoTotal Valor de p
Edad Media 43,7 43,0 54,0 43,5
Desviacion tipica 11,7 11,7 - 11,7
Mediana 44,0 42,0 54,0 43,0
Minimo 21,0 23,0 54,0 21,0
Maximo 67,0 67,0 54,0 67,0 0,560
Afos de Media 19,1 18,6 31,0 18,9
ejercicio pesviacion tipica 11,6 11,5 , 11,5
profesion yje giana 18,0 18,0 31,0 18,0
al Minimo 1,0 1,0 31,0 1,0
Maximo 44,0 43,0 31,0 440 0,736
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En la pregunta 25, no se observaron diferencias estadisticamente significativas

ni en funcion del sexo, ni en funcion del hecho de tener o no hijos, ni en funcion

de la categoria profesional. Pero si fueron estadisticamente distintas las

respuestas a dicha pregunta segun las creencias religiosas (p=0,014). En

mayor proporcion los encuestados que decian no tener ninguna creencia

religiosa, eran los que mas donarian sus organos (Tabla 34).

Tabla 34. Comparacion de las respuestas a la pregunta 25 en funcion de

las distintas variables cualitativas.

P25.¢Donaria sus érganos?

Si No TOtalVanr
n % de fila n %defila n dep
Sexo Hombre 109 95,6% 5 44% 114
Mujer 269 94,4% 16 5,6% 285
Total 378 94,7% 21 53% 399 0,620
¢ Tiene algun hijo? No 152 93,8% 10 6,2% 162
Si 226 95,0% 12 5,0% 238
Total 378 94,5% 22 55% 400 0,626
Categoria profesional Médico/a 141 94,6% 8 54% 149
Enfermero/a 191 94,1% 12 59% 203
TSocial/GAU 33 97,1% 1 29% 34
Psicologo/a 10 90,9% 1 91% 11
Total 375 94,5% 22 55% 397 0,858*
¢ Tiene alguna Si 130 90,9% 13 9,1% 143
creencia religiosa? g 217 96,9% 7 31% 224
Total 347 94,6% 20 54% 367 0,014

TSocial/GAU: Trabajador social o Gestor de Atencion al Usuario
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En funcidén de las respuestas a la pregunta 25, no se observaron diferencias

significativas ni en la edad de los encuestados ni en los afios de ejercicio

profesional (Tabla 35).

Tabla 35. Comparacién de las respuestas a la pregunta 25 en funcion de
las distintas variables cuantitativas.

P25. ¢ Donaria sus 6rganos?

Si No Total Valor de p

Edad Media 43,4 45,3 43,5

Desviacion 11,7 11,0 11,7

tipica

Mediana 43,0 42,0 43,0

Minimo 21,0 26,0 21,0

Maximo 67,0 63,0 67,0 0,471
AfRos de ejercicio Media 18,9 19,3 18,9
profesional L

Desviacion 11,7 9,1 11,5

tipica

Mediana 18,0 19,0 18,0

Minimo 1,0 3,0 1,0

Maximo 44,0 35,0 44,0 0,755

En las respuestas a

la pregunta 26,

no se observaron diferencias

estadisticamente significativas ni en funcién del sexo, ni en funcién del hecho

de tener o no hijos, ni en funcibn de las creencias religiosas de los

encuestados. En cambio si fueron estadisticamente distintas las respuestas a

dicha pregunta segun la categoria profesional (p=0,007). En proporcion, las

enfermeras fueron el grupo mas numeroso que han hablado con su familia de
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los cuidados que les gustaria recibir al final de su vida, si no pudieran

manifestarse, seguidos de los trabajadores sociales y gestores de atencion al

usuario, de los médicos y, por ultimo, de los psicologos (Tabla 36).

Tabla 36. Comparacion de las respuestas a la pregunta 26 en funcion de

las distintas variables cualitativas.

P26.¢;Ha hablado con su familia de los
cuidados que le gustaria recibir al final de su
vida, si no pudiera manifestarse?

Si No Total
n %defilan %defila n
Valor de p
Sexo Hombre 77 61,1% 49 38,9% 126
Mujer 212 66,0% 109 34,0% 321
Total 289 64,7% 158 353% 447 0,326
¢Tiene algin  No 115 64,6% 63 354% 178
hijo? .
Si 174 64,4% 96 35,6% 270
Total 289 64,5% 159 355% 448 0,972
Categoria Médico/a 89 56,0% 70 44,0% 159
fesional
protesional e ntermero/a 166 71,6% 66 284% 232
TSocial/GAU 25 64,1% 14 359% 39
Psicdélogo/a 6 46,2% 7 53,8% 13
Total 286 64,6% 157 35,4% 443 0,007*
¢ Tiene alguna Si 97 59,9% 65 40,1% 162
creencia
o No 166 66,7% 83 33,3% 249
religiosa?
Total 263 64,0% 148 36,0% 411 0,161

TSocial/GAU: Trabajador social o Gestor de Atencién al Usuario
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No se observaron diferencias significativas ni en la edad de los encuestados ni
en los afios de ejercicio profesional, en funcidén de la respuesta a la pregunta 26
(Tabla 37).

Tabla 37. Comparacion de las respuestas a la pregunta 26 en funcion de
las distintas variables cuantitativas.

P26.¢ Ha hablado con su familia de los Valor de
cuidados que le gustaria recibir al finalde su p

vida, si no pudiera manifestarse?

Si No Total
Edad Media 43,3 44,3 43,6
Desviacion 11,7 11,5 11,6
tipica
Mediana 42.0 45,0 43,0
Minimo 21,0 23,0 21,0
Maximo 67,0 66,0 67,0 0,315
Afos de Media 19,1 18,8 19,0
ejercicio L
) Desviacion 11,6 11,2 11,4
profesional o
tipica
Mediana 18,0 18,0 18,0
Minimo 1,0 1,0 1,0
Méaximo 44.0 43.0 44.0 0,806

Destaca que no se observaron diferencias estadisticamente significativas en
las respuestas a la pregunta 27, segun si los encuestados tenian hecho un

Testamento Vital, ni en funcion del sexo, ni en funcién de tener o no hijos, ni en
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funcién de la categoria profesional y, por ultimo, ni en funcion de las creencias

religiosas (Tabla 38).

Tabla 38. Comparacion de las respuestas a la pregunta 27 en funcion de
las distintas variables cualitativas.

P27.¢; Tiene hecho Ud. un Testamento Vital?

Si No Total

Valor
n % de fila n % de filan de p
Sexo Hombre 8 6,3% 118 93,7% 126
Mujer 17  5,3% 302 94,7% 319
Total 25 5,6% 420 94,4% 445 0,674
¢ Tiene algin No 11 6,2% 167 93,8% 178
hijo? .
Si 14  5,2% 254 94,8% 268
Total 25 5,6% 421 94,4% 446 0,667
Categoria Médico/a 9 5,7% 148 94,3% 157
profesional ¢ e rmerofa 9  39% 223 96,1% 232
TSocial/GAU 5 12,8% 34 87,2% 39
Psicologo/a 1 8,3% 11 91,7% 12
Total 24  55% 416 94,5% 440 0,143*
¢ Tiene algunaSi 11 6,7% 152 93,3% 163
creencia
o No 14  5,7% 233 94,3% 247
religiosa?
Total 25 6,1% 385 93,9% 410 0,655

TSocial/GAU: Trabajador social o Gestor de Atencion al Usuario
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Se observaron diferencias estadisticamente significativas en la respuesta a la
pregunta 27 segun la edad, (p 0,021), aunque no se encontraron diferencias
significativas en funcién de los afios de ejercicio profesional en la respuesta a
esta pregunta 27. (Tabla 39)

Tabla 39. Comparacion de las respuestas a la pregunta 27 en funcion de
las distintas variables cuantitativas

P27.¢;Tiene hecho Ud. un

Testamento Vital?

Valor de
Si No Total p

Edad Media 48,7 43,2 43,5

Desviacion 10,9 11,6 11,6

tipica

Mediana 49,0 42,0 43,0

Minimo 25,0 21,0 21,0

Maximo 67,0 67,0 67,0 0,021
Afos de ejercicio Media 22,6 18,6 18,9
profesional o

Desviacion 11,2 11,4 11,4

tipica

Mediana 24,0 18,0 18,0

Minimo 3,0 1,0 1,0

Maximo 40,0 44,0 44,0 0,109

En la pregunta 27.7, no se observaron respuestas con diferencias
estadisticamente significativas ni en funcion del hecho de tener o no hijos, ni en
funcién de las creencias religiosas de los encuestados. En cambio si fueron

estadisticamente distintas las respuestas a dicha pregunta segun el sexo
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(p=0,023). Las mujeres contestaron, en mayor proporcién que los hombres,

que han pensado en hacer su Testamento Vital. También fueron
estadisticamente distintas las respuestas a esta pregunta segun la categoria
profesional (p=0,005). Proporcionalmente, los psicologos y los trabajadores
sociales y gestores de atencion al usuario fueron los grupos que con mayor
frecuencia respondieron que si lo habia pensado, seguidos de las enfermeras

y, por ultimo, de los médicos (Tabla 40).

Tabla 40. Comparacion de las respuestas a la pregunta 27.7 en funcion de

las distintas variables cualitativas.

P27.7. ¢ Ha pensado Ud. en hacer su
Testamento Vital?

Si no Total
n %defilan %defilan Valor de p
Sexo Hombre 50 55,6% 40 44,4% 90
Mujer 164 68,9% 74 31,1% 238
Total 214 65,2% 114 34,8% 328 0,023
¢ Tiene algun hijo? No 84 632% 49 36,8% 133
Si 130 66,3% 66 33,7% 196
Total 214 65,0% 115 35,0% 329 0,554
Categoria Médico/a 61 545% 51 455% 112
profesional Enfermero/a 118 67,4% 57 32,6% 175
TSocial/lGAU 23 82,1% 5 17,9% 28
Psicologo/a 10 90,9% 1 9,1% 11
Total 212 65,0% 114 35,0% 326 0,005*
¢ Tiene alguna Si 72 595% 49 40,5% 121
creencia religiosa? No 119 66,5% 60 33,5% 179
Total 191 63,7% 109 36,3% 300 0,218

TSocial/GAU: Trabajador social o Gestor de Atencion al Usuario
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No se observaron diferencias significativas ni en la edad de los encuestados ni
en los afos de ejercicio profesional, en funcién de la respuesta a la pregunta
27.7 (Tabla 41).

Tabla 41. Comparacion de las respuestas a la pregunta 27.7 en funcion de
las distintas variables cuantitativas

P27.7 ¢Ha pensado Ud. en hacer su Valor de

Testamento Vital? p
si no Total
Edad Media 43,7 42,9 43,5
Desviacion tipica 12,2 10,6 11,7
Mediana 43,5 42,0 43,0
Minimo 22,0 23,0 22,0
Maximo 67,0 63,0 67,0 0,503
Afos de ejercicioMedia 191 184 18,9
profesional Desviacion tipica 11,9 10,4 11,4
Mediana 18,0 18,0 18,0
Minimo 1,0 1,0 1,0
Maximo 44,0 40,0 44,0 0,684

No se observaron diferencias estadisticamente significativas en las respuestas
a la pregunta 27.8 ni en funcion del sexo, ni en funcion del hecho de tener o no
hijos, ni en funcion de las creencias religiosas de los encuestados. En cambio
si fueron estadisticamente distintas las respuestas a dicha pregunta segun la
categoria profesional (p=0,007). Proporcionalmente, los psicélogos fueron el

grupo mas numeroso que estaria dispuesto a hacer su Testamento Vital,
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seguidos de las enfermeras, de los trabajadores sociales/gestores de atencion

al usuario y, por ultimo, los médicos (Tabla 42).

Tabla 42. Comparacion de las respuestas a la pregunta 27.8 en funcion de
las distintas variables cualitativas.

P27.8¢ Usted estaria dispuesto a hacer su

Testamento Vital?

Si no Total
n %defila n % defilan Valor de p
Sexo Hombre 91 90,1% 10 9,9% 101
Mujer 247 95,4% 12 4,6% 259
Total 338 93,9% 226,1% 360 0,061
¢Tiene algin ~ NO 127 90,7% 13 9,3% 140
hijo?
Sl 210 95,0% 11 5,0% 221
Total 337 93,4% 24 6,6% 361 0,109
Categoria Médico/a 110 87,3% 16 12,7% 126
fesional
profesiona Enfermero/a 187 96,9% 6 3,1% 193
TSocial/GAU 26 929% 2 7,1% 28
Psicologo/a 11 100,0% O ,0% 11
Total 334 93,3% 24 6,7% 358 0,007*
¢ Tiene alguna  Si 125 92,6% 10 7,4% 135
creencia
o No 183 93,4% 13 6,6% 196
religiosa?
Total 308 93,1% 23 6,9% 331 0,785

TSocial/GAU: Trabajador social o Gestor de Atencién al Usuario
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No se observaron diferencias significativas ni en la edad de los encuestados ni

en los afios de ejercicio profesional en funcidén de la respuesta a la pregunta

27.8 (Tabla 43).

Tabla 43. Comparacion de las respuestas a la pregunta 27.8 en funcion de
las distintas variables cuantitativas.

P27.8¢ Usted estaria dispuesto a Valor
hacer su Testamento Vital? de p
Si no Total
Edad Media 43,5 43,3 43,5
Desviacion 11,3 14,3 11,5
tipica
Mediana 43,0 41,0 43,0
Minimo 21,0 24,0 21,0
Maximo 67,0 63,0 67,0 0,931
Afos de ejercicio  Media 19,2 17,5 19,1
profesional o
Desviacion 11,4 11,9 11,5
tipica
Mediana 19,0 17,5 18,0
Minimo 1,0 1,0 1,0
Maximo 44,0 40,0 44,0 0,464

En las respuestas a

la pregunta 28,

no se observaron diferencias

estadisticamente significativas ni en funcién del sexo, ni en funcién del hecho

de tener hijos o no, ni en funcibn de la categoria profesional de los

encuestados. En cambio si fue estadisticamente distinta la respuesta a dicha
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pregunta segun la creencia religiosa (p=0,016). Proporcionalmente, los
encuestados que afirmaron tener alguna creencia religiosa también contestaron
con mayor frecuencia que les habia incomodado hablar del Testamento Vital
(Tabla 44).

Tabla 44. Comparacion de las respuestas a la pregunta 28 en funcion de
las distintas variables cualitativas.

P28¢ Le ha incomodado hablar de este tema?

Si No Total
n % de fila n % de fila n Valor de p
Sexo Hombre 5 4,2% 114 95,8% 119
Mujer 17 5,4% 296 94,6% 313
Total 22 51% 410 94,9% 432 0,604
¢ Tiene algin  No 10 6,0% 158 94,0% 168
hijo? .
Si 13 4,9% 252 95,1% 265
Total 23 5,3% 410 94,7% 433 0,636
Categoria Médico/a 10 6,7% 140 93,3% 150
profesional £ tormerola 11 4,8% 216 9520 227
TSociallGAU 1 2,6% 37 97,4% 38
Psicologo/a 0 0,0% 13 100,0% 13
Total 22  51% 406 94,9% 428 0,582*
¢ Tiene alguna Si 14  8,9% 143 91,1% 157
creencia
o No 8 3,3% 234 96,7% 242
religiosa?
Total 22  55% 377 94,5% 399 0,016

TSocial/GAU: Trabajador social o Gestor de Atencién al Usuario
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En funcién de la respuesta 28, no se observaron diferencias significativas ni en

la edad de los encuestados ni en los afios de ejercicio profesional (Tabla 45).

Tabla 45. Comparacion de las respuestas a la pregunta 28 en funcion de
las distintas variables cuantitativas.

P28¢ Le ha incomodado hablar de Valor de

este tema? p
Si No Total
Edad Media 47,3 43,6 43,8
Desviacion tipica 12,2 11,6 11,6
Mediana 45,0 43,0 43,0
Minimo 26,0 21,0 21,0
Méaximo 63,0 67,0 67,0 0,129
Afos de Media 20,3 19,1 19,1
ejercicio o
) Desviacion tipica 10,8 11,4 11,4
profesional
Mediana 19,0 18,0 18,0
Minimo 1,0 1,0 1,0
Méaximo 41,0 44,0 44,0 0,619
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6 DISCUSION

A continuacion se discutiran las respuestas clave obtenidas a propdsito de la
hipotesis planteada al inicio de esta tesis doctoral que, como se recordara, se
apoya en la idea de que los profesionales de la sanidad no disponen de las
herramientas adecuadas para informar a pacientes y familiares del significado e
implicaciones de llevar a término un Testamento Vital, lo cual dificulta la
transmision adecuada del mismo. Con ello, se intentara dar respuesta, por
tanto, a una serie de cuestiones para una conveniente explicacion de la

situacion o contexto actual relativo al Testamento Vital.

6.1 Limitaciones del estudio

En primer lugar, debe sefalarse que la recogida de datos tuvo algunas
dificultades: Aunque los hospitales se seleccionaron aleatoriamente en un
inicio, puesto que la participacibn era voluntaria, no todos los centros

accedieron a participar.

Ademas, fue necesario tomar una decision sobre los estamentos profesionales
que serian objeto de estudio (por ejemplo, se decidié incluir a psicélogos a
partir de los resultados de la prueba piloto). Sin embargo, el objetivo principal
de este estudio fue el analisis global del personal sanitario, y por tanto no se
dispone de efectivos suficientes en algunas de las categorias profesionales

para obtener conclusiones fiables en esa categoria especifica.

La participacion en la cumplimentacion del cuestionario fue de forma voluntaria,
y totalmente andénima. Naturalmente, los profesionales que libremente
decidieron responder a la encuesta seguramente son los mas interesados o
mas sensibilizados con el tema, pero esta claro que seria imposible encuestar

a toda la poblacion. Aunque el tamafio muestral obtenido es adecuado para
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responder a los objetivos planteados, puede existir un sesgo de seleccion dado

el caracter voluntario de las respuestas.

La distribucion de los hospitales, ubicados en la comarca del Barcelonés, de
donde son recogidas las respuestas al cuestionario, abarcan una gran
extension de dicha comarca, lo que comporta una amplia representacion
profesional, puesto que dichos hospitales se ubican en diferentes zonas o
barrios de Barcelona ciudad, de Hospitalet de Llobregat, de Badalona, de Santa
Coloma de Gramanet, lo que proporciona una gran representatividad de la

muestra estudiada.

Finalmente, hay que considerar el entorno en el que se llevo a cabo el estudio,
lo que puede suponer una limitacion en la generalizacion de los resultados.
Teniendo en cuenta que este trabajo de investigacion se desarrolla en la
comarca del Barcelonés, perteneciente a la Comunidad Autbnoma de Catalufia,
se hace necesario explicar que, aunque en dicha Comunidad la denominacién
del Testamento Vital sea, mayoritariamente, conocido como el de Documento
de Voluntades Anticipadas, esta muy extendido el uso de hablar del
Testamento Vital. Segun explica (Dresser, 1994)

“Podria ser porqué el primer término utilizado “living will”, para definir los
documentos que hacen referencia a los cuidados que un paciente quiere
recibir al final de su vida. Consiste en una directiva anticipada donde se
describe qué tratamiento podria ser o no aplicado cuando el paciente
llegue a una situacion terminal. Es fundamental informar al médico

responsable de la posesion de dicho testamento vital”.

También denominaron “Testamento Vital el texto aprobado en 1984 por la
Asociacion Derecho a Morir Dignamente (DMD) y el texto redactado por la
Iglesia Catdlica. Posiblemente la denominacion mas comunmente utilizada de
"Testamento Vital" venga de la traduccién originaria de “living will’. Es la

terminologia que ha sido utilizada de un modo mas coloquial.

229



DISCUSION

6.2 Caracteristicas sociodemograficas y Testamento
Vital

Sobre las caracteristicas sociodemograficas, se han cruzado las respuestas
mas significativas con todas las variables sociodemogréaficas, teniendo en
cuenta algunas correcciones que han permitido una mayor comprension del

analisis de los resultados.

La edad y los afios de ejercicio profesional se han considerado variables
numericas. En cuanto a las demas variables sociodemograficas, sexo, estado
civil, numero de hijos, categoria profesional y creencia religiosa. Se ha
considerado que la variable estado civil, en algunas de sus categorias se
evidenciaba que habia muy pocos individuos, como en la de viudo/a, situacion
que no aportaba ninguna significacién estadistica con referencia al trabajo y, en

consecuencia, se ha excluido.

En cuanto a la variable niamero de hijos, se ha contemplado en si tienen o no
tienen hijos, suprimiendo el nimero de los mismos que pueda tener o no cada
encuestado, pasando a ser una variable no numérica, lo que permite un mejor

analisis de los resultados.

Por lo que respecta a la variable categoria profesional, se ha procedido a
contabilizar juntos los estamentos investigados, trabajador/a social y gestor/a
de atencién al usuario, ya que se ha comprobado que en algunos hospitales no
contemplaban esta diferencia profesional, observando que el ndmero de
respuestas obtenidas por estas dos categorias profesionales, era bastante
baja, por lo que al contabilizarlos juntos ha permitido obtener unos mejores

datos estadisticos.
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6.3 Informacion sobre el Testamento Vital en la
experiencia profesional de los encuestados

En este trabajo observamos que a los encuestados, los usuarios no les
preguntan casi nunca sobre el Testamento Vital, de tal manera parece como si
este documento no existiera ni que este hecho preocupe a los profesionales de
la salud. Estos manifiestan, en su mayoria, que nunca les han pedido
informacion sobre este documento, y podemos comprobar por los resultados
del estudio que al estamento Trabajador/a social y Gestor/a de atencion al
usuario, es al que, mayoritariamente, los pacientes solicitan informacién sobre

el Testamento Vital.

En relacion a este estamento profesional de los Trabajadores Sociales, hay un
estudio sobre el grado de conocimiento y actitud de los profesionales de la
salud, ante el Documento de Voluntades Anticipadas que se realizd en cuatro
provincias de Andalucia: Cérdoba, Jaén, Cadiz y Granada, dirigido a médicos,

enfermeras y trabajadores sociales, en el que observamos lo siguiente:

“El 78,4% pensaba que las voluntades anticipadas estan reguladas por ley,
encontrando diferencias entre las provincias estudiadas, presentando la de Jaén
valores inferiores para la respuesta afirmativa, un 65% que los presentados por
las provincias de Coérdoba, Cadiz y Granada, (71,7%, 81,6% y 90,4%

respectivamente)

Un 36,9% de los profesionales habia leido el texto de Documento de Voluntades
Anticipadas vigente en la comunidad autondémica en la que se realiz6 el estudio,
encontrando diferencias entre los profesionales. Todos los trabajadores sociales
encuestados lo habian leido, es decir, el 100%, siendo los porcentajes en
relacion con la lectura del documento inferiores de forma significativa para el

personal médico, un 33,9% y de enfermeria un 36,4%.

La lectura del Documento de Voluntades Anticipadas por parte del profesional
puede ser fundamental para mejorar el conocimiento y la aceptacion de los

profesionales sanitarios hacia el documento”. (Fajardo, 2015).

Al leer este trabajo y con los resultados del nuestro, parece sugerir que el
estamento de trabajadores sociales, estd mas sensibilizado y documentado por
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lo que respecta al Testamento Vital, de esto se puede deducir el porqué de que

los pacientes les soliciten informacion.

A continuacidn, exponemos un trabajo de: Serrano et al., que pretende

averiguar el conocimiento que los pacientes tienen sobre el Testamento Vital:

“Conocen el documento de instrucciones previas el 51% de los pacientes, y no lo
conocen un 49%. Respecto a la opinién sobre la utilidad del documento de
instrucciones previas creen que su utilidad es positiva un 90,6%, negativa un
3,1% e indiferente un 6,3%. De los que lo conocen han sido informados por
personal sanitario un 15,3%, por familiares y amigos un 16,3%, por medios de

comunicacion 43,9% y por otros medios un 24,5%.

Del conocimiento de términos relacionados con el Testamento Vital: coma
irreversible, conocido por el 74,5% de los pacientes, proyecto vital, por el 28,3%,
terapias no contrastadas, un 41,7%, inhumado, por un 39,6% e incinerado, un
82,3%.

A la pregunta ¢haria usted su Testamento Vital? Responden si, el 65,6%,

responden no, un 10,4% y no lo sé, el 24%.

¢ Cree que su médico de familia deberia ofrecerle a todos sus pacientes hacer un
Testamento Vital? Si a todos, responde un 60,4%, solo a los que lo soliciten, un
31,3%, sdlo a los enfermos terminales, contesta el 4,2%, y no, también el 4,2%".
(Serrano, et al., 2015).

Observamos que bastantes de los encuestados de nuestro trabajo, dan la

explicacion al paciente de una forma personalizada.

Hay algunos casos, en los que los profesionales, sin que los pacientes
pregunten por el Testamento Vital, les dan informacion sobre este documento,
y lo hacen, en mayor medida, a pacientes que se encuentran en una fase de
gravedad de su proceso, también, teniendo en cuenta las consecuencias que
puedan derivarse de la enfermedad que padecen, y les transmiten la

informacion, aunque dichos enfermos no la hayan pedido.

Segun los resultados obtenidos, se evidencia que los encuestados de mediana

edad y con mas de veinte afos de ejercicio profesional, son los individuos que,

232



DISCUSION

mayoritariamente, transmiten la informacion del Testamento Vital a los

pacientes que presentan estas caracteristicas.

Resulta llamativo que, practicamente la mitad de los encuestados contesta que
les falta formacion/informacion, siendo esta la causa del porqué no se
acostumbra a dar explicaciones sobre el Testamento Vital a los usuarios. Esta
afirmacién por parte de los encuestados, manifestando que les falta formacion
sobre el Testamento Vital, ayuda a identificar las necesidades de mejora en
este sentido. Por ende, ello refuerza también la hipotesis del trabajo de
investigacion, en la que se expone que los profesionales sanitarios no disponen
de las herramientas adecuadas para informar debidamente a pacientes y
familiares del significado e implicaciones de llevar a término un Testamento
Vital, lo cual dificulta que se transmita una informacion adecuada a las

necesidades reales de aplicacion.

Encontramos algin encuestado que manifiesta que no existe culturalmente
conciencia sobre el Testamento Vital y que una parte importante de los

pacientes no quiere hablar del tema.

Hay diferentes estudios que exponen esta situacion de falta de formacion por

parte de los profesionales de la salud.

“En un estudio realizado en el ambito de emergencias extrahospitalarias,
se objetivd que hasta un 26% de los profesionales desconocia el tema, y
tan solo el 51% preguntaba a los acompafiantes, antes de iniciar
maniobras de reanimacién cardiopulmonar, si conocian de la existencia
de un Testamento Vital otorgado por el paciente que estaban atendiendo”.
(Mateos, 2007)

Otro estudio realizado en el servicio de urgencias del hospital de Bellvitge de
'Hospitalet de Llobregat por Carolina Yllera Sanz, titulado: “;Cumplimos

nuestros deberes respecto a los DVA?”, expone:

‘Aunque la mayoria, un 92%, conocen lo que es un Documento de
Voluntades Anticipadas, casi en igual porcentaje desconocen el contenido

de las leyes que lo regulan. Casi la mitad desconoce la existencia de un
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registro de Documentos de Voluntades Anticipadas y no se han planteado
gue algun paciente suyo pudiese tener uno. Un 25% lo ha consultado
alguna vez. A un 70% le interesaria ampliar sus conocimientos sobre el

tema.

Cuando miramos los resultados del cuestionario, mas del 90% dicen
conocer nada o poco las leyes referentes a este tema y nunca o alguna
vez se han planteado que algun paciente suyo pudiese tener un

Documento de Voluntades Anticipadas.

Ademas, el 75% reconoce que no lo ha consultado nunca y el 90% no ha
recibido formacion sobre el tema. Estos datos concuerdan con los de

otros estudios.

Como punto positivo podemos decir que hay una actitud favorable por
parte de los profesionales ya que el 7% le interesaria bastante o mucho

ampliar sus conocimientos sobre el tema”. (Yllera, 2014)

6.4 Difusion del Testamento Vital en la experiencia
profesional de los encuestados

Llegados a este punto, cabe pensar que la difusion del Testamento Vital es
algo bastante complejo, habida cuenta de la falta de formacién sobre este tema
que los profesionales reconocen que no tienen (practicamente la mitad de los

encuestados).

Se hace necesario volver a sefalar que la falta de conocimientos sobre el
Testamento Vital que reflejan los profesionales en sus respuestas al
cuestionario también se ha hecho patente en otros trabajos. Este hecho
también lo corrobora Ifaki Saralegui en su tesis de 2006 titulada “Voluntades
Anticipadas en pacientes con enfermedad pulmonar obstructiva cronica

(EPOC)”, en la que el autor destaca textualmente:
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‘Aunque los documentos de voluntades anticipadas (DVA), 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 y sus implicaciones legales. El desconocimiento por gran
parte de los profesionales sanitarios constituye un obstaculo para el uso
efectivo de los documentos de voluntades anticipadas (DVA), y se
reconoce la necesidad de programas de educacion y entrenamiento de
los médicos en el uso de las voluntades anticipadas” (Saralegui, tesis
2006).

Otros estudios enfocados directamente ya sea con el estamento médico/a o
con el de enfermero/a, también reflejan el escaso conocimiento que los

profesionales de la salud tienen sobre el Testamento Vital.

Bachiller A. et al., presentan un estudio realizado al estamento médico/a en el

gue podemos comprobar lo siguiente:

“El estudio realizado en médicos por Bachiller sefialaba que un 29,7% de los
encuestados no sabia que existe legislacion que regula las instrucciones previas.
Ademas, solo un 10,8% de los médicos encuestados conocia con precision dicha
legislacion, mientras que el 98,2% pensaba que era importante informar a los
pacientes de la posibilidad de otorgar instrucciones previas y el 51,9% estaba de
acuerdo en aplicar las preferencias del paciente en las instrucciones previas
siempre que se realicen legalmente. También el 31,5% no expresd reserva

alguna en aplicar la voluntad del paciente”. (Bachiller et al., 2004).

Tenemos otro estudio también enfocado al estamento médico/a, en este caso a
meédicos de familia, realizado por Carmen Santos et al., en el que observamos

lo siguiente:

“En este estudio se desprende que una 82,5% de los médicos de familia
consideraba que sus conocimientos sobre el Testamento Vital eran escasos o
nulos. Solo un 11,8% habia leido la legislacion vigente y el 97% estaba de
acuerdo con que la existencia de Testamento Vital facilitaria la toma de
decisiones. El 95,2% también estaba de acuerdo en tratar el tema cuando el

paciente lo pida. Unicamente el 15,4% habia recibido formacion especifica. Un
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93,4% cree que el Testamento Vital deberia estar incluido en la historia clinica
del paciente”. (Santos, 2007, 22).

Un porcentaje relativo de los profesionales reconoce que si tienen mecanismos
de difusion de dicho documento dentro del hospital, sobre todo los estamentos
Trabajador/a social y Gestor/a de atencion al usuario y, también, el estamento
de Psicologo/a, estos profesionales son los que manifiestan que existe una
mayor difusion del Testamento Vital en sus centros. Cabe destacar que, segun
los resultados del estudio, son los profesionales de mediana edad los que
manifiestan que si cuentan con mecanismos de difusion del Testamento Vital
dentro del hospital, ya sea mediante cursos o charlas de Bioética y tripticos
informativos, si bien, la gran mayoria de los encuestados manifiesta que la
difusion del Testamento Vital no cuenta dentro del centro con buenas redes y
mecanismos de difusion. Por lo que concierne a la divulgacion del Testamento
Vital, encontramos en diferentes ambitos la falta de conocimiento y difusién del

mismo.

Sobre la divulgacion del Testamento Vital exponemos a continuacion los

trabajos de Simon-Lorda y de Champer:

“En el ambito de la asistencia primaria, se objetivaba que, si bien una gran
mayoria, el 70% de los profesionales de atencidon primaria tienen un
conocimiento general sobre qué es el Testamento Vital, saben muy poco
de su normativa, los contenidos posibles, el procedimiento a seguir y su
registro, de tal forma que puntdan su conocimiento en un 5,3 en una
escala de 0-10. No es, por lo tanto, extraiilo que nuestros estudios
muestren una escasa implicacion de los médicos habituales de estos
pacientes en la divulgacion del Testamento Vital, con un porcentaje que,
en un reciente estudio, no va mas alla de un descorazonador 7%”.
(Simoén-Lorda, 2008 y Champer, 2010).

Un estudio realizado por Fernandez, R., consistente en averiguar el nivel de
conocimiento de los profesionales de enfermeria de la Zona Basica de Salud
Huelva acerca de la Declaracion de Voluntades Vitales Anticipadas, refleja los

siguientes resultados:
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“En este estudio, realizado a nivel de Atencién Primaria, se observd que el
45,7% dijo conocer la ley del documento de Voluntades Anticipadas, que sélo un
29,5% del personal de enfermeria encuestado conocia el documento y el 21,3%
conocia el procedimiento a seguir para elaborarlo. Se clasifican en el nivel de
conocimiento completo el 18,0%, aunque sélo se verifica este nivel en el 8,2%.
Estos resultados obtenidos en la Atencion de Primaria de Huelva, también se
demuestra el bajo nivel de conocimiento, sobre el Testamento Vital que

manifiestan los profesionales de enfermeria”. (Fernandez, 2011).

Es importante exponer que, en nuestro estudio, casi la totalidad de los
profesionales aseguran que la informacion y la difusién del Testamento Vital no
circula de una forma fluida entre los profesionales de la salud de su hospital.
Encontramos una minoria de encuestados que exponen que la forma en que
circula la informacién de este documento entre los profesionales del centro es
mediante el acceso a via electrénica del hospital a protocolos y guias sobre el
tema, también con cursos o conferencias intrahospitalarias, manteniendo
charlas ocasionales con otros profesionales, consultas para casos concretos vy,

también, consultas al comité de ética asistencial del centro.

Se hace evidente la falta de difusion del Testamento Vital en los centros
hospitalarios.

En un estudio realizado por del Pozo et al., sefialan:

“El documento de voluntades anticipadas cuenta con muy escasa difusion,
siendo un gran desconocido para la poblacién general y para los profesionales

sanitarios.

La implantacion de las instrucciones previas coincide con la creciente
importancia que sociedad y ciencia otorgan a la atencion prestada al paciente en

las Ultimas fases de su vida.

A pesar de este gran desarrollo legislativo y administrativo, el documento de
voluntades anticipadas cuenta con muy escasa difusién, siendo un gran
desconocido tanto para la poblacion general como para los propios profesionales
sanitarios, lo que podria justificar la baja tasa de formalizacién del documento”.
(del Pozo et al., 2014).
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Se hace necesario resaltar que una mayoria significativa (mas de la mitad) de
los profesionales encuestados que trabajan en hospitales de agudos de la
comarca del Barcelonés manifiesta la falta de tiempo y la falta de interés como
la causa de que no haya una buena difusiébn del Testamento Vital en los
hospitales. Una minoria expone que dicho documento no les parece un

requisito indispensable.

6.5 Aplicacion del Testamento Vital en la experiencia
profesional de los encuestados

Nuestro estudio pone de manifiesto la poca experiencia de los profesionales

encuestados en la aplicacion del Testamento Vital.

En este sentido, destaca un estudio dirigido al personal sanitario de
emergencias de la poblacién de Madrid, titulado “Instrucciones previas: actitud

de los profesionales de emergencias”:

“En este estudio se verificd que el 74% de los entrevistados sabia que era
un Documento de Voluntades Anticipadas o Testamento Vital, el 81%
sabia que era una orden de no iniciar maniobras de RCP, el 83% se haria
él mismo un Documento de Voluntades Anticipadas o Testamento Vital,
pero soélo el 18% afirmd conocer los detalles de la legislacion actual sobre

dicho documento”. (Mateos, Huerta, Benito, 2007).

En un trabajo de Jiménez, J.M. y otro, elaborado entre los profesionales
médicos y enfermeras de Atencion Primaria del Distrito Sanitario Guadalquivir

de la provincia de Cérdoba, se puede leer lo siguiente:

“El 95,3% saben que la Voluntad Vital Anticipada esta regulada por ley en
Andalucia y solo el 40% han leido el documento de Voluntad Vital Anticipada. El
12,9% planifican (previamente y en consulta) la Voluntad Vital Anticipada y el
37,6% conocen el registro provincial de las Voluntad Vital Anticipada. La
puntuacion media que otorgan al conocimiento sobre la Voluntad Vital Anticipada
es de 5,4 (DE:1,8).
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Pese a todo los esfuerzos efectuados, dicha prestacion es aun desconocida por
la mayoria de los profesionales sanitarios; en el caso concreto del Distrito
Sanitario Guadalquivir, la valoracion respecto del conocimiento de la Voluntad
Vital Anticipada no supera el suficiente. Aun estando considerada una
herramienta util en la practica clinica, son pocos los profesionales (médicos y
enfermeras) de Atencion Primaria que han leido el documento que la regula y

conocen su proceder.

Por ello se hace necesario un nuevo modelo de gestién o intervencién y una
mayor formacién e informacién por parte de la administracion sanitaria, que
garanticen el impulso y el éxito de dicha prestacion, también su divulgacion y
concienciaciéon entre la poblacién sana, asi como promover estrategias para
ofrecer esta prestacién desde los centros de salud y consultorios, por ser estos

la puerta de entrada al sistema sanitario”. (Jiménez y otro, 2015).

En todos los trabajos se repite la falta de conocimiento sobre el tema vy la falta
de informacion sobre los tramites necesarios para la realizacion de un
Testamento Vital, condicion necesaria para que llegado el caso puedan
aplicarse las instrucciones que el otorgante ha dejado escritas en su

Testamento Vital.

En otro estudio realizado en un hospital de tercer nivel de Barcelona sobre el

conocimiento que tiene el enfermo cronico que acude a urgencias, expone:

“Se entrevistaron 380 personas. Los acompafantes, con respecto a los
pacientes, eran mas frecuentemente mujeres (el 76 frente al 42%), mas jovenes
(58+-15 frente al 73+-12) y con mejor conocimiento de la enfermedad (el 88
frente al 74%) y del documento de voluntades anticipadas (el 28 frente al 16%).
Tan solo un 5% de los pacientes habia recibido informacién del documento de
voluntades anticipadas de su médico y el Unico factor asociado al buen
conocimiento fue haber finalizado estudios secundarios. El 46% se mostré
favorable a realizar el documento de voluntades anticipadas, y el Unico factor
asociado fue una edad igual o inferior a 70 afios. El 88% de los pacientes se

mostré partidario de distribuir folletos informativos en urgencias.

Por todo esto se constata un desconocimiento generalizado del documento de
voluntades anticipadas en pacientes con enfermedades crdnicas y en sus

acompafantes. No obstante, casi la mitad de los pacientes estarian dispuestos a
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su confeccién. Los servicios de urgencia hospitalarios pueden contribuir a

mejorar la informacién”. (Antolin et al., 2010).

No obstante, también encontramos una parte de los encuestados que a lo largo
de su trayectoria profesional ha tenido que aplicar el Testamento Vital en
pacientes que dejaron escritas sus ultimas voluntades para poder tener un final
de vida acorde con sus valores y creencias y salvaguardar su dignidad como
persona. Este porcentaje de profesionales manifiesta que pudieron aplicar este
documento, siguiendo las decisiones y los deseos escritos por el otorgante en
su Testamento Vital y en su mayoria, también, pudieron contactar con el
representante, interlocutor valido del paciente. Una minoria de los profesionales
indica que pudo contar con la ayuda de los familiares, otros también comentan
que fue mediante la historia clinica del paciente, donde constaba el Testamento
Vital de la persona, que pudieron aplicarlo y, en muy pocos casos, exponen los
profesionales encuestados que les fue posible aplicar el Testamento Vital por

medio de una aplicacion telematica.

Exponemos un trabajo de Nebot, C., et al., que explica como el poder aplicar el
Testamento Vital de un paciente, dignifica su autonomia, sobre todo en su fase

de final de vida:

“Morir con dignidad y, en determinadas circunstancias, poder planificar ese final
por si llegara el caso (voluntades anticipadas), constituye un derecho esencial
del ser humano. Las voluntades anticipadas cabe considerarlas una
manifestacion del derecho de autonomia del paciente, no ajenas a los cambios
sociales y normativos que se han ido produciendo en las sociedades

democraticas.

Mientras los avances técnicos y cientificos permiten prolongar la vida, aparecen
casos, particularmente complejos, que abonan el debate entre encarnizamiento
terapéutico y cuidados paliativos que alivien o eviten el sufrimiento, aunque

tengan como consecuencia una aceleracion del final de la vida.

Las voluntades anticipadas se entienden como una proyeccion del
consentimiento informado y de la facultad de autodeterminacion decisoria en el

tiempo.
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La experiencia en la implantacion de las voluntades anticipadas no es mucha,
como tampoco lo es el numero de investigaciones realizadas sobre esta
cuestion. En el caso concreto de Espafia, se ha comprobado que entre los
pacientes cronicos es escasa la informacion sobre voluntades anticipadas (un
19% conoce qué es el testamento vital) y son menos todavia (3%) los que han

hablado con su médico de este tema”. (Nebot et al., 2010).

En relacion con la aplicacion del Testamento Vital, una gran mayoria de los
encuestados sefala que la razén por la que mantendria con vida al paciente
seria por la propia voluntad del mismo. Sélo una insignificante parte de los
profesionales explica que mantendria con vida al paciente a toda costa por el
deber de socorro. No hemos encontrado ningun estudio que avale esta teoria.

Encontramos que casi la totalidad de los encuestados consideran que el
Testamento Vital no perjudica la relacion del personal de la salud con el usuario
teniendo en cuenta, ademés, que los estamentos de trabajador/a social,
gestor/a de atencion al usuario y psicologo/a, estas tres categorias
profesionales manifiestan en un 100% de sus respuestas al cuestionario que el
Testamento Vital no perjudica la relacion médico-paciente-personal sanitario.
Pero también observamos un porcentaje muy pequefio en el que los
profesionales exponen que en este afan de proteger la autonomia del paciente
se puede perjudicar esta relacion, ya que este pequefio grupo de encuestados
manifiesta que se pueden crear situaciones de confusion ante potenciales
cambios de opinion. Por ejemplo, se pueden dar distintos criterios, puntos de
vista 0 creencias que provoquen el enfrentamiento médico-paciente-personal

sanitario.

Un estudio de del Pozo et al., explica la escasa relacion que tienen los
pacientes con los profesionales de la salud sobre sus preferencias, sobre todo

los cuidados de final de Vidal:

“Solo el 18,3% de los sujetos habia conversado alguna vez con su médico sobre
sus preferencias de tratamiento y cuidados al final de la vida, sin embargo, el
90,1% lo habia hecho con sus familiares. El 54,5% contaba con algun familiar
gue habia formalizado un documento previamente y el 68,5% opiné que realizar

un documento de voluntades anticipadas habria ayudado en el fallecimiento de
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alguna persona cercana. Ademas, el 56,7% habia ejercido como cuidador de

algan enfermo cronico o terminal”. (del Pozo et al., 2014).

Tal como exponemos en la hipotesis de la tesis, algun profesional explica que
mas que perjudicar la relacion del usuario con los profesionales de la salud, la
aplicacion del Testamento Vital la dificulta porque el profesional, a veces, no
dispone de las herramientas necesarias para resolver la situacion de conflicto

gue puede producirse.

En la aplicacion del Testamento Vital, muy pocos profesionales, a tenor de las
encuestas examinadas, han tenido problemas en el momento de proceder a
llevar a cabo el Testamento Vital elaborado por el usuario. Con todo, este
pequefio grupo de profesionales manifiestan que, en alguna ocasion, el
conflicto que han sufrido ha sido con algun familiar del paciente o, en muy

pocos casos, el problema ha surgido con algun profesional.

Cabe sefialar que el trabajador/a social y el gestor/a de atencién al usuario, son
dos categorias profesionales que responden con un 100% que no han tenido

ningun problema, ni juridico ni profesional al aplicar un Testamento Vital.

6.6 Opinion Personal sobre el Testamento Vital en la
experiencia profesional de los encuestados

Contemplamos las respuestas de los encuestados que nos reconducen a la
hipétesis de este estudio y nos confirma que a los profesionales de la salud les
faltan herramientas para poder informar, aclarar dudas a los usuarios sobre
todo lo que concierne a la seguridad sobre su autonomia, para poder decidir
como desean vivir su proceso de muerte. A este respecto, Lauroba sefala lo

siguiente:

“Las conclusiones del estudio son muy similares: los conocimientos sobre
las Voluntades Anticipadas por parte de enfermeria son escasos pero, por
el contrario, su actitud antes los Documentos de Voluntades Anticipadas

es muy buena y consideran que tener redactado el documentos es de
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gran ayuda, tanto para el profesional de la salud como para los familiares

y allegados”, (Lauroba, 2012).

Méas de la mitad de los profesionales encuestados manifiesta que debe
informarse a todos los pacientes sobre el Testamento Vital, para que estos
puedan decidir lo que consideren mejor para ellos, ya que algunos encuestados
exponen que los usuarios estan poco o nada informados. De esta mayoria de

encuestados, una gran parte son mujeres.

Algunos sujetos explican que todas las personas tienen el derecho a poder
decidir sobre su futuro, cuando estan en posesion de sus facultades mentales,
ante una situacion terminal y en la que, seguramente, no podran decidir mas
adelante. Tener un Testamento Vital facilita algunas decisiones en momentos

de final de vida.

En sus respuestas y anotaciones, algunos encuestados, también afirman que
es necesario informar a los usuarios sobre el Testamento Vital, para respetar la
autonomia de la persona, sus propias decisiones sobre su vida, respetando

creencias y valores y ayudando a evitar discrepancias entre profesionales.

Segun los encuestados, el Testamento Vital es la mejor manera de involucrar al
paciente en su proceso, ya que este documento respeta la voluntad del
paciente y facilita la toma de decisiones, a veces muy dificil.

Una gran mayoria de los sujetos opina que todo el mundo tiene derecho y debe
saber la existencia del Testamento Vital, para facilitar decisiones en situaciones
de final de vida y, ante todo, porque hay que preservar la voluntad del paciente
y esto es lo que asegura este documento, facilitando la toma de decisiones en

situaciones de conflicto ético tanto al personal como a la familia.

Encontramos profesionales que sefalan que, aunque la persona no necesite el
Testamento Vital en aquel momento, podria necesitarlo en un futuro, tanto para
el paciente como para los familiares. Nunca se sabe en que situacion puede

acabar su estado de salud.

Para algunos sujetos, el Testamento Vital es util para que quede constancia de

lo que el paciente desea como ultima decision en su vida, y porque la dignidad
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de la persona es lo mas importante que tenemos y tomar tus propias

decisiones te hace digno.
Citaremos una reflexion escrita por Serrano et al.:

“Tradicionalmente, los profesionales sanitarios, junto con la familia, eran quienes
decidian qué hacer durante el proceso de atencion a la enfermedad grave y la
muerte del paciente para alargar su vida sin procurarle ningin bien. En los
altimos afios se ha ido fortaleciendo el concepto de muerte digna y el
reconocimiento de la obligacion ética y deontoldgica de saber identificar cuando
una muerte es inevitable, momento en que la atencién se debe centrar en el
acompafnamiento del enfermo y su familia. Dentro de este marco de respeto a la
muerte digna surge la necesidad de que las personas expresen su voluntad de

forma anticipada”. (Serrano et al., 2015).

Otros encuestados exponen que es muy importante tener claro qué hacer en el
momento en que haya que tomar decisiones y el paciente no pueda hacerlo, no

pueda decidir.

Algunos profesionales creen que puede ser una carga muy grande para los
familiares, tener que tomar una decision en un momento tan duro como el

compromiso de la vida de un familiar.

Algunos sujetos afirman que el Testamento Vital facilita el trabajo de los
profesionales y respeta las decisiones y necesidades de los pacientes, asi

como tranquiliza a los familiares.

Una gran mayoria de los profesionales estan de acuerdo con el Testamento
Vital en todos los casos.

En este estudio, llama la atencion que sélo una persona de los que han
contestado el cuestionario, manifiesta estar en desacuerdo con el Testamento
Vital.

La gran mayoria de los profesionales encuestados exponen que han
comentado con su familia la cuestion del Testamento Vital, principalmente para
conversar y expresar los cuidados que les gustaria recibir al final de su vida si

no pudieran manifestarse, aunque encontramos algunos sujetos que no han
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mantenido ningun intercambio sobre este documento con sus familiares, ya sea
por desinterés o pudor, pero no encontramos ningun encuestado que no lo
haya hecho por desconfianza con los suyos. Muy pocos sujetos han hablado de

este tema con un amigo o con su médico.

Satisfactoriamente observamos que, précticamente todos los individuos
donarian sus organos, quedando reflejado que los profesionales que

manifiestan no tener alguna creencia religiosa contestan en mayor porcentaje.
Exponemos un trabajo en el qué se expresa la donacion de érganos:

“Se entrevisté a 395 personas, siendo el 58% mujeres y la edad media de 46,22
afios (desviacion estandar = 17,13). El 88,8% no conocia el documento de
voluntades anticipadas, sin diferencias significativas respecto al sexo ni a
creencias religiosas. Un 67,8% firmaria el documento de voluntades anticipadas
en caso de enfermedad terminal, mientras que el 56,3% lo firmaria en el
momento actual, sin diferencias por sexo ni por creencias en ambos casos.
Accederia a modificarlo a peticiébn de sus familiares el 57,5% de los varones
frente al 42,6% de las mujeres. El 76,2% consideré6 que no hay informacién
suficiente acerca del documento de voluntades anticipadas. Un 34,5% accederia
a donar los 6rganos de un familiar que no hubiera dispuesto nada acerca del

tema, frente al 49,2% que si donaria sus propios 6rganos.

Hay un gran desconocimiento acerca de este tema en la poblacién del presente
estudio, que sin embargo se muestra muy receptiva y conforme con lo que
implica el documento se voluntades anticipadas tras recibir informacion”. (Esther
Angel-Lopez, 2008).

Seria conveniente examinar qué barreras, miedos o falta de interés existe para
gue so6lo encontremos un porcentaje bajisimo del 5,6% de los profesionales
encuestados que Si tienen hecho un Testamento Vital. Segin los datos del
estudio, los estamentos Trabajador/a social y Gestor/a de atencién al usuario,
son los que poseen el porcentaje mas alto de Testamento Vital hecho, es un
dato que destaca dentro de la escasez de la elaboracion de este documento
por parte de los profesionales de la salud. Se observa que los individuos algo
mayores, son de los pocos profesionales que si han elaborado un Testamento
Vital.

245



DISCUSION

Es muy llamativo el hecho de que hemos encontrado un estudio de Aguilar,
J.M., del afio 2018, en el que destaca que solo un 3% de los encuestados de
su estudio, tienen hecho un Testamento Vital. Sorprendentemente es un

resultado todavia mas bajo que el que obtuvimos y manifestamos en esta tesis.
Seguidamente exponemos este estudio de Aguilar, J.M. et al.:

“Solo un 3% de los participantes afirmaron tener suscrito su documento de
voluntades anticipadas, el 20,4% habia recibido formacién en cuidados paliativos
y solo un 5,5% indicaron no querer participar en actividades de formacion sobre
el documento de voluntades anticipadas. El 19,5% habia atendido a algun
pacientes que les habia pedido informacién sobre el documento de voluntades
anticipadas, y el 18,5% afirmd haber tenido experiencias previas en el manejo
del documento de voluntades anticipadas.

En general, los/las profesionales sanitarios/as tiene actitudes muy positivas hacia
el documento de voluntades anticipadas, a pesar de que su autopercepcion de
nivel de conocimientos es medio-bajo. Segun nuestros resultados, tanto el
conocimiento sobre el documento de voluntades anticipadas como su
autopercepcion se han asociado a la formacion previa en cuidados paliativos y a
la experiencia en el manejo del mismo, a su lectura o a la demanda de
informacién explicita por parte del paciente. Sin embargo, los profesionales de la
salud, mostraron desconocer cuestiones importantes, como los aspectos legales,
su contenido y, especialmente, la informacion relativa al procedimiento y

registro”. (Aguilar, et al., 2018).

La decision por lo que una minoria de encuestados realizaron el Testamento
Vital, es el de querer que se respete su voluntad y, también, por su experiencia
profesional. Algin sujeto también sugiere que el hecho de haber elaborado
este documento libera a la familia de tener que tomar una decisién dificil en un

momento determinado.

Estos encuestados exponen que fueron asesorados, principalmente, por algin
comparfero de profesion y en menor proporciéon se informaron del tema

mediante cursos de bioética.

La mayoria de los profesionales que tienen hecho un Testamento Vital, lo

validaron ante Notario, aunque, también, una minoria lo hizo ante tres testigos.
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Encontramos algun encuestado que, aunque hizo su Testamento Vital, no lo

valido.

Los profesionales que validaron el Testamento Vital, ya sea ante Notario, 0
ante tres testigos, también lo registraron. Y manifiestan, en un porcentaje del
100%, que les da tranquilidad saber que respetaran su voluntad, su autonomia
y su libertad, si en algdn momento su situacion cognitiva no puede decidir lo

que seria mejor para su salud o bienestar.

Como representante valido, una mayoria de los encuestados, en primer lugar
nombra al cényuge, seguido de un familiar, 0 un amigo y en un porcentaje mas

bajo anota a su hijo, como su representante.

Mas de la mitad de los profesionales, y en mayor proporciéon las mujeres
encuestadas, han pensado, en algdn momento, en hacer su Testamento Vital,
aunque la realidad es que todavia no lo han llevado a cabo. Casi la totalidad de
los encuestados, y, también, con una gran mayoria de las mujeres, y del
estamento Psicblogo/a aseguran que estarian dispuestos a elaborar su
Testamento Vital.

Algunos de los encuestados, que no tienen hecho el Testamento Vital,
aseguran que es por falta de informacién, o también por qué nunca se lo han

planteado.

Otros individuos sefialan que es por falta de interés o también porque no lo

creen necesario y no ven motivos para hacerlo.

Algun sujeto expone que no hace el Testamento Vital porque desconoce el

proceso.

Sobre el por qué existen tan pocos documentos de voluntades anticipadas, en

el libro de Solsona leemos los siguiente:

“En general, las personas no realizan documentos de voluntades anticipadas. En
el afio 2013, en Espafia solo 3,10 habitantes de cada 1.000 habian formalizado
un documento, pero existian importantes diferencias entre comunidades. Asi, en
Catalufia la tasa era de 6,14 documentos por cada 1.000 habitantes, en el Pais

Vasco era de 4,91 y en Extremadura de 0,96. En el inicio de 2015 se muestra un
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débil aumento del nimero de documentos, con una tasa de 3,85 documentos por
cada 1.000 habitantes.

Otro motivo y, en mi opinién, por la que no existen documentos de voluntades
anticipadas, es la falta de preparacién del médico para informar, y menos aun

para dar malas noticias”. (Solsona, 2016).

Otro encuestado explica que no hace este documento porque su familia y

entorno conoce su manera de pensar sobre su final de vida.

Encontramos algunos profesionales que afirman que si lo harian, aunque aun
no lo hayan hecho, pero se han informado sobre el tema y creen que es

importante tenerlo.

Cabe destacar que a una pequefia parte de los encuestados, en su mayoria
mujeres y, también, profesionales que si tienen alguna creencia religiosa, les
ha incomodado hablar sobre este tema, porque segun manifiestan algunos es

demasiado intimo o bien no se muestran interesados por el tema.

6.7 Interpretacion e implicaciones

En sanidad, como en cualquier ambito de la realidad, hay temas que, por las
implicaciones emocionales que tienen, normalmente no se tratan. Ahi reside el
principal interés de este trabajo, traer a un primer plano de debate las razones
de la escasa aplicacion e implantacion del Testamento Vital/Voluntades
Anticipadas en el d&mbito hospitalario. ¢ Cuéles son las razones de que no se
trate con la naturalidad y la frecuencia que demanda un tema de esta
trascendencia? Esa es la pregunta esencial que nos haciamos partiendo de la
imprescindible definicion del concepto. Pero, mas alla del concepto, de lo
terminologico... ¢por qué no se lleva a la praxis algo que tiene una
epistemologia que (aunque discutida) mayoritariamente se entiende como muy
relevante por lo que implica para la persona en un momento capital de su

existencia?
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La tesis parte de una fundamentacion empirica sobre qué es el Testamento
Vital (también denominado Documento de Voluntades Anticipadas), cuales son
Sus objetivos, qué excepciones existen, cual es la legislacion aplicable
-perfectamente delimitada en este caso en lo que toca a su marco normativo-,
como se elabora y se valida, qué modelos existen, de qué forma se registra y,
naturalmente, de qué manera se puede revocar. Igualmente, hemos analizado
los aspectos juridicos, éticos, sociales y filoséfico-antropolégicos que vienen a
condicionar la decision de hacer un Testamento Vital/Documento de

Voluntades Anticipadas.

Partiendo de esa preocupacion por facilitar la reflexion de todos los sectores
profesionales implicados en la construccion de este documento, elaboramos
una encuesta que daba pie al debate en la que han respondido profesionales
de la sanidad de los diferentes ambitos: médicos, enfermeros, trabajadores
sociales, gestores de atencién al usuario y psicologos. Con preguntas cerradas
y preguntas abiertas que, a la postre, han resultado las mas clarificadoras para
entender en qué punto estamos en cuanto a visibilizacion del tema que nos
ocupa. Atendiendo al cuestionario y sus resultados, la clave reside en que los
informantes tienen una gran falta de conocimientos y de informacién sobre lo

gue significa el Testamento Vital/Voluntades Anticipadas.

Precisamente éste es el principal objetivo de esta tesis: determinar, en primera
instancia, el grado de conocimiento sobre el Testamento Vital/VVoluntades
Anticipadas que tienen el personal sanitario que trabaja en hospitales de
agudos, concretamente ubicados en la comarca del Barcelonés. No un hospital
o un sector profesional especifico, porque eso no daria la visibn panoramica
que requiere el tema. Se trataba de tener informacion que permitiera interpretar
las razones, los porqués. Atendiendo a esto, es imprescindible remarcar que,
segun se verifica por las respuestas de las personas encuestadas, otra de las
razones para que no se trabaje el Testamento Vital/\VVoluntades Anticipadas es

la falta de tiempo del que disponen para poder informar debidamente a los
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usuarios sobre lo que significa el Testamento Vital, la manera de elaborarlo, y

los requisitos que son necesarios para llevarlo a cabo.

Esta declaracion por parte de los profesionales sanitarios hace real la hipotesis
del trabajo investigador que sefialaba desde el principio: que no disponen de
las herramientas necesarias y adecuadas para poder informar debidamente a
pacientes y familiares del significado e implicaciones para llevar a término un
Testamento Vital/Documento de Voluntades Anticipadas. Muchos de ellos
manifiestan no disponer de un Testamento Vital. Significativo es también que
los profesionales de la salud encuestados revelen una clara falta de interés por
el tema; por tanto, si no tienen interés ni el suficiente conocimiento sobre el
tema, no puede esperarse que informen adecuadamente a los pacientes. Les
faltan herramientas utiles y fiables para implementar protocolos de actuacion en
los centros, acerca del Testamento Vital/Voluntades Anticipadas. A ello se
suma que, tal vez, las instituciones no poseen los medios adecuados para
poder favorecer la oportuna difusion del TV/VA. De esta situacion de
(des)informacién y (des)conocimiento por parte de los profesionales de la salud
se deriva que el namero de usuarios que disponen de un Testamento
Vital/Voluntades Anticipadas sea muy limitado. Es decir, si los usuarios no
conocen que pueden hacer algo porque no se le da la debida difusion,
obviamente, no lo puede llevar a la practica, ni se lo plantean porque lo que no

se nombra es como Si no existiera.

No cabe duda de que, de existir un documento de TV/VA, se facilitarian
notablemente las decisiones que deben tomar los profesionales de la salud

evitando de esta manera conflictos innecesarios con los familiares.

Por todo lo expuesto, creemos, por tanto, que es imprescindible que, de
manera organica, las instituciones tomen partido por construir cauces de
informacion para los profesionales de la sanidad en primera instancia (y para
los usuarios, después) a fin de propiciar un mayor grado de interés y asi
aprovechar todas las posibilidades de este documento, tan rotundamente

fundamentado legalmente, al objeto de que informe, difunda y aplique todo lo
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DISCUSION

que el paciente ha dejado escrito en su Testamento Vital/Voluntades
Anticipadas, para poder proporcionar a los pacientes un buen fin de vida,

respetando sus decisiones y contemplando su dignidad como personas.
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/ CONCLUSIONES

1. La actuacion en relacion con el TV/VA de los profesionales sanitarios de
los hospitales de agudos del Barcelonés es claramente insuficiente para

dar respuesta a las necesidades de los pacientes y familiares.

2. El 77,3% (IC95%: 73,5%-81,2%) de los profesionales de la Salud
participantes en este estudio afirma que nunca o s6lo muy ocasionalmente

sus pacientes o familiares le han pedido informacion sobre el TV/VA.

3. Raramente los profesionales sanitarios de los hospitales de agudos del
Barcelonés ofrecen a los pacientes o familiares informacion sobre el TV/VA

si no se la piden.

4. Una gran mayoria de los profesionales sanitarios de los hospitales de
agudos del Barcelonés (70,8%; 1C95%: 66,6%-75,0%) no reconoce la
existencia de un mecanismo de difusién del Testamento Vital en su centro

de trabajo.

5. La proporcion de profesionales sanitarios de los hospitales de agudos
del Barcelonés que nunca ha participado en la aplicacién del Testamento
Vital es muy alta 80,4%; 76,7%-84,1%).

6. Sin embargo, en opinién de la gran mayoria de profesionales sanitarios
de los hospitales de agudos del Barcelonés (77,9%; 1C95%:73,9%-82,0%)

deberia informarse a todos los pacientes sobre el Testamento Vital.

7. Solamente una minoria de los profesionales de la Salud que trabajan en
los hospitales del Barcelonés tiene hecho su Testamento Vital (5,6%;
1C95%:3,7%-8,2%).



DISCUSION

8. Los profesionales detectan como principales barreras para mejorar esta
situacion la falta de formacion, la falta de interés y la falta de tiempo de que

disponen.

9. Cabe destacar una falta notable de sensibilizacion por este tema en la
gran mayoria de categorias profesionales, dificultando mas si cabe la

correspondiente difusion y aplicacion.

10. Las categorias profesionales mayormente implicadas en la informacién,
difusién y aplicacion del TV/VA son, proporcionalmente al resto, los

trabajadores sociales, los gestores de atencién al usuario y los psicologos.

11.-Existe una llamativa disonancia entre la existencia de un marco legal
adecuado sobre el TV/VA y su aplicacion real en los hospitales de agudos

del Barcelonés.

12. Es imprescindible un esfuerzo de implicacion por parte de las
instituciones politicas, sanitarias y colegios profesionales para dar
respuesta a las lagunas de informacion, de difusion y de aplicacion
detectadas.
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9 . ANEXOS

9.1 Anexo 1. Carta de presentacion del proyecto a los
hospitales participantes



AJA. Direccid de FHOSPIt] o e v e s

Em dirigeixo a Vd. donat que, actualmente, estic realitzant una investigackd necessaria per a I
meva tesi doctoral sobre: “Testamento Vital/Voluntades Anticipadas. Informacion. Difusion y
Aplicacion de los profesionales sanitarios en el ambito hospitatario”. Estic matriculada, com a
doctoranda, en el Departament de Pediatria, Obstetricia | Ginecologia | de Medicina Preventiva
de la Universitat Autdnoma de Barcelona (UAB), La tesis esta dingida per |3 Dra. M? Montserrat
Martin Baranera.

Per aguesta rad em permeto sollicitar la seva impresindible ajuda, per tal que em concedaix
permis per a la realitzaclé d*unes enquestes sobre cinc estaments professionals de I'hospital gue
vd. dirigeix: Metges/esses. Infermers/es. Psicdlegs/es. Treballadors socialsfes. Atencio a
I"'usuari.

Si ho considerés procedent |i agrairia em facilités, dnicament, el contacte d'una persona del
Centre hospitalari com a interlocutor/a | coordinador/a de Ventrega | recollide de les
esmentades enquestes, que figurara en la publicacié que se'n devingui de |a tesi.

A fi de referenciar i avalar la qualitat | necessitat de la investigacld que pretenc realitzar, em
permeto adjuntar-li una carta emesa per I' Observatori de Bioética | Dret de la Universitat de
Barcelona (UB). Universitat on vaig cursar el Master de Biodtica i Dret en fa promocié 1998-2000.

Tambe adjunto e projecte d’investigaci6 i 'enquesta.

Li agraeixo V'atencid que pugui prestar en aquest treball d'investigacié que, penso, podra resultar
dutilitat per millorar i implementar bones mesures des de les institucions compromeses en
I"atencié | informacio als usuarls de fa sanitat.

A l'espera de les seves noticies.
Salutacions ben cordials.

e —

/2
n'- 4 :/’l. ':\l{:-'{q—

Rosa Maria Escola Pellicer.
Membre del Comite d’Etica Assistencial (CEA) del Consorci Sanltari integral (CSI)

Les meves dades son:

Rosa Maria Escola Pellicer

carrer Fructuds Gelabert, n®9 Entr, 12
SANT JOAN DESPI (Barcelona)

Teléfon: 933737939

Maobil: 655 110262

e-mail: rmescola2002 @yahoo.es
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9.2 . Anexo 2. Carta de apoyo del Observatorio de
Bioética y Derecho de la Universidad de Barcelona
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* b‘ Cngumman | T ™
§ ‘iﬂ Observatori de (U] v~ 3

R ool : T T T UN[VERS(TAT.(
Bioética i Dret @ D AT

Barcelona, 16 de gener de 2017
A qui correspongui:

Per la present els assabentem que la Sra. Rosa Maria Escola Pellicer
esta realitzant la Tesi de Doctorat, intitulada Testament vital /
Voluntats anticipades: informacié, difusié | aplicacié entre els
professionals sanitaris en I'ambit hospitalari, a la Facultat de
Medicina de la  Universitat Autdnoma de Barcelona.

Com a part de I'esmentada Tesi, és imprescindible dur a terme un
treball de camp consistent en giiestionaris, enquestes, converses, etc. a
diferents professionals sanitaris, per la qual cosa us preguem que
accepteu de col-laborar amb I'esmentada doctoranda en alld que us
sol-liciti.

La Rosa Maria ha cursat de manera del tot satisfactoria el Master en
Bioética i Dret que impartim des d'aquest Centre de Recerca de la
Universitat de Barcelona, motiu pel qual ens permetem de recomanar-
la en tot el que calgui.

Us agraim des d'ara tot el suport que li pogueu donar per a la bona
realitzacié de la Tesi de Doctorat.

Ben cordialment,

Avda. Disgocal,
Dr. Albert Royes | Qui
Observatori de Bloética i Dret - Catedra UNESCO de Bioética

it e |
’ ' | | t ! EIE S
www.bloeticayderecho.ub.cdn - www.bloeticaidret.cat - www bioethicsandlaw.ex
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9.3 . Anexo 3. Informes favorables de los Comités
Eticos de Investigacion Clinica
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CLINIC

Hospital Universitar!

DICTAMEN DEL COMITE £TICO DE INVESTIGACION CLINICA

Neus Riba Garcla, Secretario del Comité Etico de vestigacién Clinica del Hospital Clinic de
Barcelona

Cortifica:

Que este Comité ha evaluado la propuesta del promator, para que se realice ef estudio:

COMGO:
& DOCUMENTOS CON VERSIONES:
- [Tipo, }W = Versibn s
3 | Protocols ‘Version 1.0
* | Hoja Informacion de Paciente [ 7 | Version 1.0 I
B

TITULO: Testamonto vital/Voluntades anticipadas. Informacidn, Difusién y Aplicacién de los
profesionales sanitarios en ef 3mbito hospitalario

PROMOTOR:

INVESTIGADOR PRINCIPAL: MANEL SANTIRA VILA; ROSA MARIA ESCOLA PELIICER

y considera que, tenlendo on cuenta 3 respuesta a las aclaraciones solicitadas (si las hubiera), v
que;

« So cumplen los requisitos necesarios de idoneidad del protocole en relacién con los
objetivos ded estudio y estdn justificados los riesgos y molestias previsibles,

- Ls capacidad del investigador y los medios disponibles son apropiades para llevar e cabo
ef estudio.

- Que se han evaluado |3 compensaciones econdmicas previstas (cusndo las haya) v su
pesible intecferancia con ef respeto a los postulados &ticos y se consideran adecuadas.

- Que dicho estudio se ajusta a ks normas éticas esendiales y criterios deontolégicos que
rigen en este centro.

- Que dicho estudio se incluye en tna de las lneas de investigacian blomédica acreditadas
en este ceatro, cumpliendo los requisites necessrios, v gue es viable en todos sus
términos.

Fste CEIC acepta que dicho estudio ses realizado, dediiendo ser deblendo ser comunicado a dicho
Comité Ftico toda cambio en of protocolo o acontecimiento atverso grave.

Villarroed, 170 - 08036 Darcelons Espaita)
T RIS Fax 53 22754 %

IR sz s S iR I
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CLINIC

Hospital Universitar!

v hace constar que:

1* En la rounion celobrada of die 08/06/2017, acta 11/2017, se decidié emitir el Informe
correspondionte al estudio de referencia.

2% [l CEIC del Hospital Clinic | Provincial, tanto en su composicin coma en sus PNTs, cumple con las
normas de BPC (CPNPICH/135/95)

3% Ustado de miembros:

Prosidente:
= FRANCISCO JAVIER CARNE CLADELLAS {Médico Farmacdlogo Clinico, HCB)

QF - G-08431173

Vicepresidente:
- BEGORA GOMEZ PEREZ (Farmacéutics Hospitataria, HCB)

Secretario:
- NEUS RIBA GARCIA (Médico Farmacdiogo Clinico, HCE)

Vocales:

< ITZIAR DE LECUONA (Jurists, Obsarvatorio de Biodtica y Derecho, UB)

~  MONTSERRAT GONZALEZ CREUS (Trabajadora Social, Servicio de Atencidn al Usuario,
HCB}

- MONTSERRAT NUREZ JUAREZ (Enfermera, HCB)

- JOSE RIOS GUILLERMO {Estadistico. Plataforma de Estadistica Médica. [DIBAPS)

- OCTAVI SANCHEZ LOPEZ (Ropresentante de los pacientes)

- JOAQUIM FORES | VIRETA (Médico Traumatélogo, HC8)

- MARIA JESUS BERTRAN LUENGO (Médico Epidemidlogo, HCB)

«  PAULA MARTIN FARGAS [Abogada, HCB)

= SERGIO AMARO DELGADO (Mddico Neurdlogo, HCB)

- U0 DELGADO GONZALEZ (Médico Hematdlogo, HCB)

- EDUARD GUASCH | CASANY (Médico Cardidlogn, HCB)

= VIRGINIA FERNANDEZ-GEA {Médico Hepatdiogo, HCB)

- NURIA SOLER BLANCO (Farmacéutica Hospitalaria, HCB)

= MARINA ROVIRA ILLAMOLA (Farmacéutico Atencién Primaria, CAP Example)

En of caso de que se evalte aigin proyecto del que un miembro sea Investigadar/colaborador, aste
se ausentard de la reunidn durante ks discusidn del proyecto,

Para que conste donde proceda, y a peticién del promotor,

HOSPITAL CLINIC DE BARCELOMA
Viltarroet, 170 - 08035 Barcelona (Espade)
Tol. 93 227 54 00 Fax 93 127 A A4

TR gepommmor Sy wew haspitalclinic.on - _-.g.....,.
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Hospital Universitart

ANEXOS

Barceions, a 14 de junio de 2017
£
3
]
v]
Reg. HCB/2017/0454
Mod 04 (V1 de 28/11/12) PR
HOSPITAL CLINIC DE BARCELONA
Vilarroed, 170 - 08036 Barcelona
Ted. 93 227 54 00 Fx 93 227 54 54
B S amme o Copr A
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AY4
Germans Trias i Pujol
Hospital

Comitd @itica de 12 Investigacis

DICTAMEN DEL COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION

£l Dr. Magil Farré Albalade, Presidents del Comité de Etica da la investigacsdn del Mospital Universitsri
Germans Trias | Pujel

CERTIRCA

Que este Comitd ha evaluado 5 propuesta de realizacidn del proyecto de investigadidn:

cooieo TUWWA REFCH ML

1o Testamento vital) volustades anticipedss. Informaciss, difusidn v apicacon de 'od grefesionsios
saniterios en ¢ Smitite FospRalario, Verson: 1.0

PROMOTOR Sra. R M, Escath Pelbcer (Enfermarls - Hospita! Ganwral de I'Nossitait)

Hom de Infarmaciée o Pacieste y Comantimianto Informade versdn no s aports
y cansidern gue:

* Se cumplen los requisfos necesaros de idoneidad del protocola en relscén con s objetivos dal
estudio y que o estudio cumpla con los aspactos que se racogen en la Loy de Investigacidn
Biomédaca 14/2007,

¥ E| procedimiento para obtener el consentimienta Informado, indluyendo la hoja de Informacidn para
Ios supetos y ol plan de reclutamignto de sujetos previstos son adecusdos.
» Elprozedimients provisto pars & manejo de detos parsonales es adecusdo

> i capacidad del imvestigador y sus colaborsdores, asi como los medios disponibles son apropiados
para levar 3 cabo el prayecto,

¥ En caso de obtendidn y procesamiento de muestras bioldgicas, dsta & adocuard a o previsto en &l
fieal Decreto 1716/2011

Que este Comité ha deddido emitic DICTAMEN FAVORABLE an la reunion coiebrads ol dia 27 de odtubre
de 2017 sceptando gue diche estudio sea realizado en ol Hospital Universitari Garmans Trias i Pujol por
Sr. Sorglo Alonso Fomédnder dal senvicio de Enformesia |Area de favestigackdn en Curas] como
investigador principal,

Que un dicha reunidn se cumplieron s reguisitos estsbleckios en la legsladdn vigente para que la
decisidn ded citado CEl vea valkda,

Que of CEl del Hospital Unhersitario Germans Trias | Pujol tanto en su compasickin como an sus
procedimientos, cumple con las normas de BRC ICPMP/ICH/135/95) y con [a legistacidn vigente que reguls
s funcicnamento, y que la composicion del CEl es |a indicada en of anexo L,

Que en ei supuesta que algin miembro del CEr sea investigador prindpal o coldboeador del estudio
evaluado, éste se ausentard da la reunidn durante | defiberacidn y toma deo decisién.

Lo que firmo en Badalona, 2 27 de octubre de 2017

/ l \5 mEsssspne *"w‘""“

W Colgts v

Comre o Etica de ks Irvestiou:.
Dr. Magi Fanx'.- Albal
/

v !

REFCEXPL1T7-219
Pignatce?
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- | =
Germans Trias i Pujol
Hospital

Comitd d'Etica de la Investigacio

ANEXO ): COMPOSICION CEI HOSPITAL UNIVERSITARI GERMANS TRIAS | PUIOL

Presidente

Farré Albaladejo, Magl. Farmacologia Clinica
Vicepresidenta

Balafd Quintero, Carme. Oncologia Médica (ICO)
Secretaria

Lépez Andrés, Anna. Farmacologia Clinica (IGTP)
Secretaria Técnica

Fortes Villegas, Angels. (IGTP)

Vocales

Alonso Ferndndez, Sergio, Enfermaeria

Avecilla Palau, M® Angels. Ginecologia y Obstetricia (BSA)
Bayés Genis, Beatriu. Direccion de Centro

Cabrera Jaime, Sandra. Enfermeria

Casanovas Cuellar, Cristina. Enfermeria

Dachary Jliménez, Natalia, Jurista

liménez Lépez, Irene. Unidad de Atencidn a la Ciudadania
Lopez Sisamén, David. Farmacia (1CO)

Montané Esteva, Eva. Farmacologia Clinica

Oriol Rocafiguera, Albert, Hematologla y Hemoterapla {ICO}
Peldez de Lofo, Jordi, Farmacia (CATSALUT)

Puyaito de Pablo, Paloma. Radiclogia

Ramo Tello, Cristina. Neurologia

Romeu Fontaniilas, Joan. Medicina Interna -ViH

Sanchez Fernédndez, M? del Carmetn. Biologia-Genética (11C)
Soia Sudrez, Montsersat, Medicina Nuclear

Vilard faques, Laia. Farmacia

REELEL P-17-229
Pigine 2de2
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Germans Trias i Pujol
Hospital

Dirsetiés Centre
ey Ow Carmpee, ol
085S 6 Badaona

CONFORMIDAD DE LA DIRECCION DEL CENTRO

La Dra. Beatriu S8ayés Genis, Directora de centro de! Hospital Universitarla Germans Ttias i
Pujol, y vista la autorizacidn del Comité de Etica de |a Investigacion,

CERTIFICA
Que conoce 2 propuesta realizada por |2 Sra, R, M. Escola Pellicer (Enfermerla - Hospital

General de I"Hospitalet), para que sea realizado en este Centro el estudio titulado:

"Testamonto vital/ voluntades anticipadas. Informacidn, difusién y aplicacién de los
profesionales sanitarios en el &mbito hospitalario.”,

Codigo de protocolo: TVWWA y Versidn:- 1.0,

y que sera realizado por ¢! Sr. Serglo Alonso Ferndndez del Servicio de Enfermeria (Area de
Investigacidn en Curas} como investigador principal.

Que esta de acuerdo con su viabilidad desde el punto de vista econdmice.

Que acepta la realizacién de dicho estudio en este Centro.

Lo que firma en Badalona 3 2 de noviembre de 2017

REF. CE: PL17.229
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RESOLUCIO PROPOSTA DE RECERCA CLINICA

La Sra. Nuria Martf Carrasco, Directora d'Infermeria de I'Hospitzl Universitari Germans Trias i
Pujol,
CERTIFICA

Que el projecte de recerca Testamento vital/ Voluntades onticipados. Informacién
,difusién y aplicacion de los profesionales sanitarios en el ambito hospitalario”, tesi
Doctoral dirigida per la Dra. M? Montserrat Martin Baranera professora de la
Universitat Autonoma de Barcelona i promogut per la doctoranda Rosa Maria Escola
Pellicer, infermera del Servei de Microbiologia del Consorci Sanitari Integral, Hospital
General de FHospitalet, ha estat avaluat per [z Unitat de Recerca en Cures.

Fa constar que:
e Es compleix amb els requisits d'idoneitat metodoldgica per I'assoliment dels objectiug
plantejats,

e LUequip Investigador es comprometen al compliment de les normes biodtiques en
recerca dlinica | bones practiques cliniques vigents, alxl com les normatives propies del
centre.

* |a capadtat de Fequip investigador, aixi com recursos plantejats son adequats pel
desenvolupament de 'estudi,

La Direccid d’infermeria accepta el desenvolupament de 'estudi en L'Hospital Universitan
Germans Trias | Pujol per Finvestigador/a Rosa Marla Escola Pellicer,

Signat Badatona, a 27 de juliol de 2017

Sra. Nﬂrla &m:/

Directora d’Infermeria
Rospital Universitan Germans Trias | Pujol

La Direccit d'Infermeria es reserva el dret a revocar aquesta autoritzacio en cas que es detecti
quatsevol Irregalaritat,
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