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RESUMEN

Objetivos. Explorar y analizar los conocimientos y
actitudes de usuarios, médicos y enfermeras sobre los
documentos de instrucciones previas (DIP) del Area
Asistencial Este de la Comunidad de Madrid.
Proponer estrategias de mejora en relacién con los
mecanismos y contenidos de informacién a los usua-
rios y la formacién de los profesionales sanitarios
sobre las instrucciones previas. Poblacién y método.
Estudio descriptivo transversal realizado en usuarios,
médicos y enfermeras de un 4rea sanitaria de la
Comunidad de Madrid (Espafia) durante los afios
2.010-2.012. La medicién se realizé por medio de un
cuestionario para usuarios y otro para personal sanita-
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rio, donde se exploraban los conocimientos y actitu-
des sobre las instrucciones previas. Resultados.
Respondieron al cuestionario un total de 317 usuarios
(TR 79,2%) y 325 médicos y enfermeras (TR
67.3%). El conocimiento sobre instrucciones previas
de los usuarios alcanzo una mediana de 4 (RI=1,5 a
6). En el del personal sanitario la mediana fue de 5
(RI=3 a 7). Ambos grupos mostraron actitudes favo-
rables respecto al uso y utilidad de las instrucciones
previas. Conclusiones. En Espafia las instrucciones
previas son poco conocidas tanto por los usuarios
como por el personal sanitario. Se debe mejorar la
informacién a usuarios y la formacién al personal
sanitario.

PALABRAS CLAVE

Instrucciones previas, Testamentos vitales, Voluntades
anticipadas, Toma de decisiones al final de la vida,
Bioética.

RESUME

Larticle présente et analyse les connaissances et attitudes
des usagers, médecins et infirmiéres sur les documents
officiels et normes de directives anticipées d’une zone de
Madrid. A ce but un étude transversal descriptif a été
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réalisé pour les usagers et un autre pour le personnel san-
itaire. Les questionnaires ont été répondus par 317
usagers et 325 professionnels de santé (médecins et infir-
miéres). Le niveau des connaissances sur la réglementa-
tion sur les instructions préalables est trés déficient en
Espagne tant au niveau du personnel sanitaire comme
spécialement parmi les usagers. Il serait nécessaire
daméliorer la formation du personnel sanitaire et l'in-
Jformation et sensibilisation des usagers.

MOTS-CLES

Directives anticipées, lestaments de vie, Anticipation de
volonté, Prise de décision & la fin de la vie, Bioéthique.

SUMMARY

The article presents and analyses the knowledge and
attitudes of the users, physicians and nurses on the offi-
cial documents and guidelines on advance directives in
one administrative area of Madrid. To this purpose a
descriptive transversal study has taken place during the
year 2010-2012, using two questionnaires, one for the
users and one for the health workers. The questionnaires
had been filled by 317 users and by 325 health workers
(physicians and nurses). The results have shown that the
knowledge on the advance directives is very poor in
Spain both at the level of the health workers as, and in
particular, at the level of the users. It would be necessary
to improve the education on this subject of the health
workers and the information and sensitization of the
users.

KEYWORDS

Living wills, Advance directives, End of life decision
making, Bioethics.

INTRODUCCION Y ANTECEDENTES HISTORICOS

En la década de los afios sesenta aparecen en Estados
Unidos, los llamados testamentos vitales (fving wills) y
las directivas anticipadas (advanced directives) que van a
ser el origen de las instrucciones previas [1]. A partir de
aqui se difundieron por los paises de cultura anglosajona
como Canad4 y Australia. Paises latinoamericanos como
Argentina, Brasil y México se encuentran, en la
actualidad, en un proceso de regulacién y
reconocimiento legislativo de las directivas anticipadas.
En noviembre de 1996 el Comité de Ministros del
Consejo de Europa aprueba el Convenio relativo a los
Derechos Humanos y la Biomedicina (Convenio de
Oviedo) [2], que dentro del capitulo sobre el
consentimiento  sefiala  “serdn  tomados en
consideracién los deseos expresados anteriormente
con respecto a una intervenciéon médica por un
paciente que, en el momento de la intervencién, no se
encuentre en situacién de expresar su voluntad”.
Antes de la entrada en vigor del Convenio de Oviedo,
en Europa algunos paises como Alemania vy
Dinamarca, ya habian comenzado a dictar normas
sobre la autonomia de la persona, otros como Espafia,
Portugal e Italia lo hicieron a partir de la ratificacién
de dicho Convenio.

En la actualidad son varios los paises europeos que
han legislado sobre directivas anticipadas (Figura 1).

Figura 1: Las instrucciones
previas en Europa
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Espana ratificé el Convenio el 1 de enero del afio
2000. A partir de este momento las Comunidades
Auténomas comenzaron a legislar sobre instrucciones
previas, también llamadas voluntades anticipadas. La
primeras leyes fueron las de Catalufia con la Ley
2/2001 de 29 de diciembre y Galicia con la Ley
3/2001 de 28 de mayo. A finales afio 2002, el
Gobierno de la nacién, publica la Ley 41/2002, de
14 de noviembre, bésica reguladora de la autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en materia
de informacién y documentacién clinica [3], que
entra en vigor en mayo de 2003. Esta ley nacional
pretende dar efectividad al derecho de autonomia del
paciente, al regular de forma bdsica el consentimiento
informado y las instrucciones previas, siguiendo la
linea marcada por el Convenio de Oviedo. Su
cardcter bédsico implica que la ley es de obligado
cumplimiento por las Comunidades Auténomas y a
partir de los minimos que la ley establece, cada
Comunidad puede continuar legislando sobre las
instrucciones previas.

En la Comunidad de Madrid la primera referencia a
las instrucciones previas la encontramos en el articulo
28 de la Ley de Ordenacién Sanitaria de la
Comunidad Auténoma de Madrid [4]. Cuatro afios
mis tarde se publica la Ley 3/2005, de 23 de mayo,
por la que se regula el ejercicio del derecho a formular
instrucciones previas en el 4mbito sanitario y se crea el
Registro correspondiente [5]. Esta norma sigue la
linea de la regulacién de otras las Comunidades
Auténomas en cuanto a requisitos, contenido, limites
y creacién del registro correspondiente.

A pesar de este importante desarrollo legislativo,
segtin datos del Registro de Instrucciones Previas de la
Comunidad de Madrid en el mes de junio de 2.014 el
ndmero de otorgamientos era de 15.308, un 0,23%
de la poblacién de la Comunidad. En Espafa el indice
de otorgamientos alcanza un total de 170.341
otorgamientos (0,37%). Estas cifras, tan bajas;
contrastan con los otorgamientos en Estados Unidos
que se sitdan entre 18-36% [6].

Una de las causas sefialadas para justificar el bajo
indice de otorgamientos es el escaso interés que los
profesionales sanitarios demuestran por la cuestién
de las instrucciones previas [7]. Gallego sefiala que
“bien por falta de conocimientos clinicos del proceso
de morir, de formacién en técnicas de comunicacién
o de informacidn sobre la legislacién de instrucciones
previas, el médico de familia no se siente preparado
para planificar los cuidados del enfermo grave” [8].
El médico de atencién primaria no ha incorporado
las instrucciones previas como un recurso a ofrecer en
su consulta. En este sentido varios autores [9, 11] han
sefialado que los médicos y enfermeras no tienen los
conocimientos y las actitudes necesarias para trabajar
con esta importante herramienta, lo que puede
suponer que el proceso de planificacién anticipada de
decisiones no se desarrolle de forma correcta.

OBJETIVOS

* Explorar y analizar los conocimientos y actitudes de
usuarios, médicos y enfermeras sobre los documen-
tos de instrucciones previas (DIP) del Area
Asistencial Este de la Comunidad de Madrid.

* Proponer estrategias de mejora en relacién con los
mecanismos y contenidos de informacién a los
usuarios y la formacién de los profesionales sanita-
rios sobre las instrucciones previas.

POBLACION Y METODO

Se realiz6 un estudio descriptivo, transversal. El
emplazamiento fue el Area Asistencial Este de la
Comunidad de Madrid. En el momento del estudio,
afios 2010-2012 el Area estaba formada, por 316.473
usuarios, mayores de 18 afios [12]. El personal sanita-
rio se encontraba distribuido en un hospital universi-
tario, dos centros de especialidades y 19 centros de
salud con un total de 647 médicos y 820 enfermeras.
Los participantes en el estudio fueron 317 usuarios
del Servicio Madrilefio de Salud (SERMAS), 138
médicos y 187 enfermeras de atencidn especializada y
de atencién primaria, también perteneciente al SER-
MAS. El estudio se realizé entre abril de 2010 a julio
de 2012.

Las mediciones se realizaron con dos cuestionarios
validados. Para medir los conocimientos de los
usuarios se elaboré un cuestionario basado en el
Advance Directive Attitde Survey (ADAS) disefiado
por Nolan y Bruder [13] y el confeccionado por
Santos de Unamuno [14], procediéndose a su
posterior validacién. En los resultados de la validacién
se obtuvo entre un 1,8- 3,7% de i{tems no
contestados, el tiempo de cumplimentacién del
cuestionario estaba alrededor de 5 minutos. La
fiabilidad el cuestionario mostré una consistencia
interna de un Alfa de Cronbach de 0,702. Por lo que
el cuestionario elaborado se considerd un instrumento
valido y fiable para la valoracién de los conocimientos
y actitudes de los usuarios sobre las instrucciones
previas. Para la recogida de datos de los profesionales
sanitarios se utilizé el cuestionario elaborado y
publicado por Simén Lorda et al. [15].

Ambos cuestionarios exploraban los conocimientos y
las actitudes sobre las instrucciones previas, por medio
de variables nominales y de escala tipo Likert (1 a 10),
siendo 1 siempre la puntuacién mds negativa y 10 la
miés positiva. La distribucién de los cuestionarios se
hizo de forma proporcional al nimero de profesio-
nales que conformaban los dos dmbitos sanitarios
considerados. Para la entrega y cumplimentacién de
los cuestionarios en los centros de salud se selecciond
una enfermera de cada centro, a la que se le
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expusieron los objetivos del estudio y se pidié su
colaboracién voluntaria. En el hospital una vez
seleccionadas las Unidades de hospitalizacién y
servicios médicos se contact$ con jefes de servicio y
supervisoras de unidad a quienes se les explicaron los
objetivos y la metodologia del estudio. Ellos se
encargaron de la distribucién y posterior recogida de
los cuestionarios.

Para garantizar los requisitos éticos, con el cuestiona-
rio se entregd una hoja de informacién dirigida a los
usuarios, médicos y enfermeras participantes. En ella
se explica los objetivos y fines del estudio, asegurando
la confidencialidad y resto de garantias éticao-legales.
Una vez leida y explicada la hoja informativa, se pide
a los participantes su consentimiento verbal. El estu-
dio recibié el dictamen favorable del Comité de Etica
en Investigacién Clinica del Hospital Universitario
Principe de Asturias y de la Comisién Local de
Investigacién del Area Este de la Gerencia de
Atencién Primaria de la Comunidad de Madrid.

Para el andlisis estadistico de los datos obtenidos se
realizé con el paquete estadistico SPSS v.18.0 y Epidat
3.1. Los datos obtenidos en una escala Likert son
variables ordinales, por lo que su presentacién se hizo
con mediana, rango intercuartilico (RI) y estadistica
no paramétrica en el contraste de las hipétesis. En este
sentido para poder comparar nuestro estudio con
otros publicados, también se presentan los resultados
con media, desviacién estindar (DE) e intervalo de
confianza la 95% (IC 95%) cuando proceda. El
contraste de hipétesis (bilateral) se realizé con las
pruebas de y*y la prueba de Kruskal-Wallis. El nivel
de confianza es de un 95 % (ot = 0,05) y la potencia
de 0,80.

RESULTADOS

La muestra inicial de usuarios fue de 400.
Respondieron al cuestionario 339 usuarios, de los que
hubo que excluir 22 por no haber respondido a la
variable principal o por incoherencias en las
respuestas. La muestra analizada finalmente fue de
317 usuarios. El 54,3% eran mujeres y el 45,7%
hombres. La media de edad fue de 51,4 afios (IC 95%
= 49,6 - 53,1). El 58,7% estaban casados. El 61,8%
manifiesta tener un nivel socioeconémico medio y
haber realizado estudios primarios (32,6%) o
secundarios (33,4%). Del total de usuarios
encuestados el 40,1% (127) dijeron padecer alguna
enfermedad, siendo las mas frecuentes las relacionadas
con el sistema circulatorio y las del sistema endocrino-
metabdlico.

En relacién con el conocimiento sobre las
instrucciones previas, en una escala de 1 a 10, la
mediana fue de 4 (RI=1,5 a 6). Sélo 5 (1,6%) habfan

otorgado instrucciones previas, aunque un 53% (IC

95%=47,3-58,6) manifiesta una probabilidad alta de
hacerlo en el futuro.

No se encontraron diferencias significativas en los
conocimientos sobre instrucciones previas entre
hombres y mujeres (p=0,06). Sin embargo si existe
diferencia, aunque no resulta estadisticamente
significativa  (p=0,107) entre la edad y el
conocimiento sobre la instrucciones previas. Asi en los
usuarios menores de 65 afos la mediana de
conocimiento fue de 4 (RI=2 a 6). Sin embargo para
los mayores de 65 afios se observé una mediana de 3
(RI=1 a 5).

Ajustado por edad y sexo, se observéd que a mayor
nivel socioecondémico se da un mayor conocimiento
sobre las instrucciones previas (p= 0,004) y lo mismos
sucede con el nivel de estudios (p<0,001).

Los usuarios que dijeron no padecer enfermedad
tienen un conocimiento algo mayor (Mediana= 4; RI:
2 a 5) que los que si padecen algin tipo de
enfermedad (Mediana= 3; RI. 1 a 5) (p<0,01).

Esta diferencia estd en relacién con la edad de los
usuarios, ya que dentro del grupo de las personas que
manifestaron padecer alguna enfermedad, el 72,4%
eran mayores de 65 afios. Como se vio anteriormente,
el nivel de conocimientos sobre las instrucciones
previas de este grupo de edad era menor que el de los
otros dos grupos.

Al contrastar la edad y la intencién de un
otorgamiento futuro encontramos una asociacién
entre ambas variables (p< 0,001). Por grupos de edad
los que manifestaron una mayor intencién de
otorgamiento futuro fueron los jévenes (grupo de 18-
39 afios) con una mediana de 8, seguido del grupo de
40-65 afios con una mediana de 7. El grupo de
usuarios mayores de 65 afios tenfa una mediana de
intencién de otorgamiento de 6. También
encontramos una diferencia relevante (p<0,001) entre
el nivel de estudios declarado por los usuarios y la
intencién de otorgar instrucciones previas en un
futuro. Asi las personas sin estudios tienen una
mediana de intencién de otorgamiento de 4,7 (RI = 3
a 6) frente aun 7,7 (RI = 6 a 10) de los universitarios,
pasando por 6,3 (RI =52a8)y7,6 (Rl =6al0)de
los usuarios con estudios primarios y secundarios
respectivamente.

En relacién con la preferencia de los usuarios sobre la
persona con la que le gustaria tratar el tema del otor-
gamiento de instrucciones previas, la mayoria
(81,7%) se pronuncia por tratarlo con sus familiares
seguido del médico de familia o de atencién primaria
(22,1%), la enfermera (8,8%) y el médico del hospi-
tal (6,9%).

Los contenidos a incluir en el documento de instruc-
ciones previas que obtienen una mayor preferencia
son, por este orden: evitar sufrimientos con medidas
paliativas (79,2%) y no prolongar la vida de forma
artificial por medio de tecnologfas y tratamientos
extraordinarios (73,8%). Un 57,7% se pronuncian

120 UNE SERIE DU JOURNAL DE MEDECINE LEGALE / A SERIES OF THE JOURNAL OF FORENSIC MEDICINE o N° 2-3-4, VOL. 56



Tabla I: Conocimientos y actitudes de los usuarios en relacién con la IL.PP.

Mediana (RI)
Media
IC 95%

Resultado por categorias

Nivel conocimiento sobre II.PP

4(1,526)
3,95
(3,66-4,24)

Medio-bajo

Probabilidad otorgamiento II.PP en el
futuro

7(a9)
6,95
(6,66-7,23)

Alta

Preferencia porque familiares otorguen
II.PP

8 (5a10)
7,08
(6,76-7,39)

Alta

Medida Escala Likert (1 a 10) Categorfas: Bajo (1 a 3), Medio (4 a 6), Alto: (7 a 10)

DE: Desviacién estindar RI: Rango intercuartilico

por la donacién de érganos, mientras que sélo 22,7%
donarfa su cuerpo para fines médicos de investigacién
y ensefianza universitaria.

Entre los comentarios de los usuarios recogidos en la
pregunta abierta destaca la demanda de una mayor
informacidn sobre este tema y la necesidad de respetar
los deseos expresados por los pacientes en el docu-
mento de instrucciones previas.

Un resumen de los conocimientos y actitudes de los
usuarios sobre las instrucciones previas se muestra en
la tabla I.

En cuanto a los resultados de los profesionales sanita-
rios, de los 483 cuestionarios distribuidos, contesta-
ron 138 médicos (TR: 58,5%) y 187 enfermeras (TR:
75,7%). Del total de los encuestados 240 fueron
mujeres (74,8%) y 81 hombres (25,2%). La media de
edad de todos los profesionales fue de 38,71 afos (IC
95% = 37,44-39,97), con un rango de 20 afios el pro-
fesional mds joven (enfermera del hospital) y 66 afios
el de mayor edad (médico de atencién primaria).

Los conocimientos sobre las instrucciones previas
fueron limitados con una medianade 5 (RI=3a7)y
una media de 5,06 (IC 95%: 4,79-5,32). Un 54,5%
(176) de médicos y enfermeras dijeron conocer que
las instrucciones previas estdn reguladas por ley, sin
embargo sélo un 24,9% (81) manifestaron haber
leido el documento de instrucciones previas.

Los médicos de atencidén especializada (60,5%) y las
enfermeras de atencién primaria (60,3%) parecian
tener un mayor conocimiento sobre la regulacién
legal de las instrucciones previas que los médicos de
atencién primaria (48,4%) y enfermeras de atencién
especializada (50,4%). Esta significativa diferencia
(p=0,005) puede deberse al alto ndmero de
enfermeras de atencién especializada 44,6% que no
sabfan o no contestaron si las instrucciones previas
estaban reguladas por ley. [Tabla II].

Respecto a la lectura del documento, no se
encontraron diferencias significativas (p=0,216). En
todos los grupos la mayorfa de profesionales refieren

no haber leido el documento de instrucciones previas

de la Comunidad de Madrid. [Tabla III]

Los profesionales sanitarios manifiestan una

preferencia alta y actitudes favorables sobre [Tabla II]:

* La conveniencia de que los ciudadanos planifiquen
anticipadamente las decisiones al final de la vida.

* La utilidad, en la mejora toma de decisiones, del
documento de instrucciones previas, tanto para
usuarios como para profesionales.

* El nombramiento de un representante en el
documento de instrucciones previas facilitarfa la
toma de decisiones a los profesionales sanitarios en
los supuestos en los que el paciente no pudiera
expresarse por si mismo.

* La recomendacién a sus pacientes de que otorguen
instrucciones previas.

* El respeto a los deseos expresados por un paciente en
el documento de instrucciones previas.

En el andlisis de estas variables, no se encontré una

diferencia significativa entre dmbitos sanitarios ni

entre categorfas profesionales.

Al comparar el conocimiento de los usuarios y los

profesionales sanitarios encontramos que existe una

relacién significativa (p<0,001) entre el conocimiento

de los usuarios (M=4; RI=2 a 6) y el de médicos y

enfermeras (M=5; RI=3 a7). [Figura 2]

DISCUSION

Las instrucciones previas llevan reguladas en la
Comunidad de Madrid desde hace nueve afios. En las
muestras analizadas hemos podido ver que tanto los
usuarios como los profesionales sanitarios tienen un
conocimiento medio-bajo sobre este importante
instrumento de toma de decisiones.

Un 77,6% de los usuarios tienen un conocimiento
medio o bajo sobre la instrucciones previas. Estos
resultados concuerdan con los de otros autores. Asi,
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Tabla II: Resultados de conocimientos y actitudes por categoria profesional y 4mbito sanitario

A. Especializada A. Primaria
Mediana (RI) Mediana (RI)
Totales Media Media
IC 95% IC 95%
4
Mediana (RI)
Categorias Media Médicos Enfermeras Médicos Enfermeras
IC 95%

Conocimiento sobre 5(3a7) 6(@a7) 5(3ab6) 6(3a7?) 6(3a7)
ILPD Medio 5,06 5,13 4,80 5,43 5,07 0,331

o (4,79-5,32) | (4,58-5,68) | (4,37-5,23) | (4,74-6,13) | (4,51-5,64)
Conveniencia de
que los ciudadanos 9(8a10) 9 (8a10) 9(8al0) [10(8,5a10)| 9,5(8a10)
planifiquen antici- Alta 8,86 8,72 8,97 8,92 8,79 0,558
padamente deci- (8,70-9,03) | (8,39-9,05) | (8,74-9,21) | (8,45-9,38) | (8,38-9,21)
siones final vida
Utilidad del DIP 10 (8 a 10) 9 (8a10) 10 (8 a 10) 10 (8 a 10) 10 (9 a 10)
para el profesional Alta 8,99 8,86 8,94 8,95 9,25 0,576
sanitario (8,83-9,14) | (8,54-9,18) | (8,66-9,22) | (8,53-9,37) | (9,02-9,48)
Utilidad del DIP 9 (8al0) 9 (8al10) 9 (8a10) 9(8al0) 10 (9 a 10)
para familiares del Alta 8,93 8,85 8,87 8,88 9,18 0,559
paciente (8,76-9,09) | (8,54-9,16) | (8,55-9,18) | (8,48-9,29) | (8,91-9,45)
El nombramiento
de un representante
del paciente facilita 9 (8a10) 9 (8 al0) 9 (8a10) 9 (7 a10) 9 (8a10)
la toma decisiones Alta 8,57 8,66 8,35 8,83 8,67 0,277
cuando paciente no (8,40-8,75) | (8,27-8,99) | (8,03-8,68) | (8,41-9,26) | (8,36-8,98)
puede expresarse
por si mismo
Recomendacién 9 (8a10) 9 (7 a 10) 9 (7,5a10) 9 (8a10) 8 (8a10)
como profesional Alta 8,40 8,31 8,36 8,67 8,24 0,267
sanitario IL.PP (8,19-8,60) | (7,83-8,78) [(8,04-8,68) | (8,14-9,19) | (7,78-8,70)
Respeto de los des- 10(9al10) | 10(9a10) | 10(9a10) | 10 (9a10) | 10 (9a10)
eos expresados por Alta 9,27 9,18 9,26 9,32 9,36 0,770
paciente en DIP (9,13-9,41) | (8,90-946) | (9,02-9,50) | (8,93-970) | (9,12-9,61)

Medida Escala Likert (1 a 10) Categorfas: Bajo-a (1 a 3), Medio-a (4 a 6), Alto-a: (7 a 10)

DE: Desviacién estindar

RI: Rango intercuartilico

Tabla III: Conocimientos sobre la regulacién por ley de las instrucciones previas
en la Comunidad de Madrid y lectura del documento por los profesionales sanitarios

A. Especializada A. Primaria 2
Totales
Médicos Enfermeras Médicos Enfermeras )
Lectura DIP
SI 176 (54,5%) 46 (60,5%) 60 (50,4%) 29 (48,4%) 41 (60,3%)
NO 35 (10,8%) 4 (5,3%) 6 (5%) 14 (23,3%) 11 (16,2%) 0,005
NS/NC 112 (34,7%) 26 (34,2%) 53 (44,6%) 17 (28,3%) 16 (23,5%)
Lectura DIP
SI 81 (24,9%)
NO 240 (73,8%) 26 (33,8%) 27 (22,7%) 15 (25,4%) 13 (19,7%) 0,216
NS/NC 4 (1,2%) 51 (66,2%) 92 (77,3%) 44 (74,6%) 53 (80,3%)
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Figura 2. Comparacién conocimientos usuarios y profesionales sanitarios

en el estudio realizado por Molina et al. [16] sélo un
4,7% de los pacientes sabfan lo que eran las
instrucciones previas. Angel et al. [17] sefialan en su
estudio, que el 88,8% de los usuarios no conocia el
documento de voluntades anticipadas. En el estudio
de Arauzo et al. [18] sélo un 42,4% de los
encuestados habfa oido hablar de las voluntades
anticipadas y Antolin et al. [19] sefialan en su estudio,
que tan sélo un 5% los pacientes dice haber recibido
informacién de su médico sobre las voluntades
anticipadas. En el mismo sentido el estudio de
Serrano Teruel et al. [20] aludian a que los pacientes
que conocen las voluntades anticipadas sélo han sido
informados de su existencia por personal sanitario
alrededor de un 15%.

La diferencia encontrada entre la edad y el conoci-
miento sobre la instruccione previas, concuerda con el
estudio de Andrés Petrel et al. [21] realizado en
pacientes mayores de 65 afios donde el 86% de los
sujetos no conocfan el documento de instrucciones
previas.

Vemos que a mayor nivel socioeconémico y de
estudios aumenta el nivel de conocimiento sobre las
instrucciones previas. Estos resultados concuerdan
otros trabajos, el primero analizé el conocimiento del
documento de voluntades anticipadas en pacientes
seropositivos para el VIH, asociando el mayor
conocimiento a tener mayor nivel de estudios y al
deseo de implicarse activamente en las decisiones
médicas [22]. El segundo trabajo se realizé en
familiares de pacientes ingresados en las unidades de
intensivos, los que tenfan un mayor nivel educativo
mostraban una actitud mds positiva hacia las
directivas anticipadas [23]. Otros estudios han
incluido el nivel de estudios elevado como una
caracteristica propia de las personas que han
formalizado las instrucciones previas [19].

SERIE E :

El padecer una enfermedad crénica y grave no implica
un mayor conocimiento sobre las instrucciones
previas, estos resultados concuerdan con los otros
estudios que también han sefialado la existencia de un
desconocimiento generalizado sobre las instrucciones
previas en pacientes con enfermedades crénicas y en
sus acompafiantes [24, 25].

De los 317 usuarios que respondieron al cuestionario
sélo 5 (1,6%) manifiesta haber otorgado
instrucciones previas. Este nimero de otorgamientos
es mayor que la media en Espafa (0,17%) y que en la
Comunidad de Madrid (0,20%). No obstante, el
ndmero de otorgamientos resultante queda muy lejos
todavia de los realizados en Estados Unidos, que en
algunos estados se sittia alrededor del 35%°. El indice
de otorgamiento de instrucciones previas recogido en
nuestro estudio se encuentra dentro de los pardmetros
de otros trabajos realizados en Espafia que se sitda
entre 0,6 y 2,2% [16, 26-28]. Légicamente existe una
importante  diferencia  (p=0,023) entre el
conocimiento de los usuarios que han otorgado
instrucciones previas (Mediana= 7; RI= 6 a 7) y los
que los que no han realizado el otorgamiento
(Mediana= 4; RI= 1 a 6).

No obstante, llama la atencién, que a pesar del bajo
indice de otorgamientos mds de la mitad (53%) de los
usuarios declaran tener una intencidn alta en relacién
con la posibilidad de otorgar instrucciones previas en
un futuro. Otros autores, también recogen en sus
estudios la existencia de esta intencién de
otorgamiento futuro. El estudio de Santos-Unamuno
[14] sefiala que un 39,3% manifestaban que con
seguridad realizarfan voluntades anticipadas y la
misma cantidad 39,3% que era posible que asi lo
hicieran. Angel et al. [17] sefalan que 51,2% de los
encuestados de su estudio crefan que rellenarfan
alguna vez este documento, después de haber recibido
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informacidn sobre instrucciones previas se mostraban
muy receptivos y conformes a lo que implica su
otorgamiento. El andlisis de estos resultados nos hace
pensar que los usuarios, una vez informados de lo que
son y para que sirven las instrucciones previas,
aumentan su intencién de otorgamiento. El nimero
de voluntades anticipadas aumenta cuando se habla
de ellas en las consultas médicas y de enfermeria y
cuando se llevan a cabo actividades educativas
concretas en la poblacién [20-33].

Que los usuarios més jévenes manifiesten una mayor
intencién de otorgamiento futuro puede ser debido,
como senala Caresse [34], a que las personas de mayor
edad prefieren vivir el dia a dfa sin pensar en la
muerte.

El hecho que los usuarios con un mayor nivel de
estudios manifiesten una mayor intencién de
otorgamiento futuro puede ser debido a que los
grupos mds jovenes han asumido el principio de
autonomia de la voluntad en la toma de decisiones
sanitarias. En este sentido hay que tener en cuenta
que, en Espafa, el ejercicio del derecho a la
autonomfa de la persona para adoptar decisiones
sobre su salud se ve legalmente reconocido el afo
1986 con la entrada en vigor de la Ley General de
Sanidad.

En hecho que la mayoria de los usuarios de nuestro
estudio manifiesten su preferencia por tratar el tema
de otorgamiento con sus familiares, concuerda con los
mostrados por Angel et al. [17], que en su trabajo
sefalan que el 82% de los usuarios les gustaria tratar
el asunto con sus familiares, al 26,1% con el médico
de cabecera y al 11,6% con el médico especialista.
Santos Unamuno [14] alude en su estudio, que el
88,8 % de los pacientes manifiesta que en caso de
otorgar voluntades anticipadas les gustarfa hablarlo
con sus familiares, el 73,8% con el médico de
cabecera y el 19,8% con el médico del hospital. En el
mismo sentido Del Pozo et al. [35] sefialan que entre
los usuarios que han otorgado instrucciones previas,
s6lo un 18,3% han conversado con su médico sobre
las preferencias de su tratamiento y cuidados al final
de la vida, sin embrago, el 90,1% lo habian hecho con
sus familiares. Estos resultados concuerdan también
con los del estudio cualitativo en personas mayores y
médicos de Atencién Primaria en relacién con la
declaracién de voluntades anticipadas realizado por
Navarro et al. [10] en el que las personas mayores de
65 afios expresan la importancia que para ellos tiene
la familia en la planificacién anticipada de la muerte.
La mayoria manifest6 que consultaria con sus
familiares si fuera a otorgar instrucciones previas e
incluso algunos expresaron su preferencia de dejar esta
decisién en manos de los familiares.

La cuestién de la preferencia de con quien tratar el
tema del otorgamiento de instrucciones previas resul-
ta importante para identificar la persona y/o profesio-
nal sanitario en quien hay que focalizar la informa-

cién y formacién sobre las instrucciones previas.
Sobre este tema volveremos mds adelante. Como
hemos visto, en nuestro estudio aparece también la
figura de la enfermera como profesional sanitario con
el que los usuarios prefieren para tratar el tema del
otorgamiento de instrucciones previas. La participa-
cién de la enfermera en el proceso de toma de decisio-
nes al final de la vida ha sido tratado por diversos
autores [36-38] que destacan la importancia del rol de
la enfermerfa en la acogida y acompafamiento del
paciente, asi como la visién holistica del proceso de
muerte, siendo estas actividades imprescindibles para
el buen desarrollo de la planificacién anticipada de
decisiones. Autoras como Barrio [39] y Garcia
Palomares [40] proponen a la enfermeria como la pro-
fesién que debe liderar la planificacién anticipada de
decisiones dentro del marco del proceso de enferme-
rfa.

Respecto a la preferencia de que los familiares otor-
guen instrucciones previas alcanza una mediana de 8
(RI= 5 a 10) encontramos una relacién relevante entre
esta variable y la edad (p< 0,001) asi el grupo de
mayores de 65 afios tiene una menor preferencia
(Mediana= 6; RI= 5 a 8) a que sus familiares lleven a
cabo el otorgamiento de instrucciones previas. Este
resultado concuerda con que son el grupo etario con
un menor conocimiento sobre las instrucciones pre-
vias y que, ademds, son también el grupo de edad que
manifiesta una menor intencién de otorgamiento
futuro. Parece légico que si este grupo tiene poco inte-
rés por otorgar sus propias instrucciones previas,
igualmente tenga preferencias mds bajas a que sus
familiares otorguen instrucciones previas. También
encontramos una diferencia significativa (p<0,001)
entre la preferencia de otorgamiento de familiares y el
nivel de estudios. Siendo los usuarios con mayor nivel
de estudios los que manifiestan una mayor preferencia
porque sus familiares otorguen instrucciones previas.
En el mismo sentido los usuarios que han manifesta-
do una alta probabilidad de otorgamiento en un futu-
ro son los que sefialan una alta preferencia respecto a
que sus familiares otorguen instrucciones previas
(p<0,001).

El 65,8% de los usuarios que dicen no padecer
enfermedad tienen una preferencia alta a que sus
familiares otorguen instrucciones previas, frente al
51,6% de los que manifiestan tener alguna
enfermedad. Aqui la edad, también juega un
importante papel, pues como ya se ha dicho los
usuarios mayores de 65 afos son los que mds
enfermedades padecen y como se ha visto son el grupo
que manifiesta una menor intencién de otorgamiento.
En relacién con el andlisis de los conocimientos y
actitudes de médicos y enfermeras sobre las
instrucciones previas, nuestros resultados son
similares a los presentados por otros autores. El
estudio realizado en médicos por Bachiller et al. [41]
sefialaban que un 29,7% de los encuestados no
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conocen la existencia de legislacién que regula las
instrucciones previas, ademds sélo un 10,8% de los
médicos encuestados conocfa con precisién la
legislacién sobre instrucciones previas. EI 98,2%
pensaba que era importante informar a los pacientes
de la posibilidad de otorgar instrucciones previas. El
51,9% de los facultativos estd de acuerdo en aplicar
las preferencias del paciente en las instrucciones
previas siempre que se realicen legalmente.

Del estudio Santos Unamuno et al. [42], realizado en
médicos de familia, se desprende que un 82,5 % de
los médicos consideraba que sus conocimientos sobre
el testamento vital eran escasos o nulos. Sélo un
11,8% habia leido la legislacién vigente y el 97%
estaba de acuerdo con que la existencia de testamento
vital facilitarfa la toma de decisiones. En el mismo
sentido, Simén Lorda et al. [15], en su estudio con
médicos, sefialan en una escala de 0 a 10, una media
de conocimientos de 5,3 (DE: 2,37) en atencién
primaria y 5,2 (DE: 2,69) en atencién especializada.
Un 69,6 % conocian que las voluntades anticipadas
en Andalucia estaban reguladas en una ley, sin
embargo sélo un 37,6% habian leido el documento
de voluntades anticipadas. En un trabajo similar de
Ameneiros et al. [43] el conocimiento acerca de las
instrucciones previas de médicos gallegos de atencién
primaria y especializada alcanza una media de 3,8
(rango de 0 a 10) (DE: 2,32)

En cuanto a las enfermeras los resultados de nuestro
estudio son andlogos a los presentados por Simén
Lorda y col [44] y Ferndndez Pujazén [11]. En el
primer estudio los autores sefialan una media de
conocimiento de 4,8 (rango de 0 a 10) (DE: 2,45)
para las enfermeras de atencién especializada. En el
segundo trabajo sélo u 29,5% de enfermeras de
atencién primaria conocia el documento de
voluntades anticipadas.

Algunos autores [45-46] han sefialado que por parte
de los profesionales sanitarios pudiera existir una baja
intencién de respeto de los deseos expresados por el
paciente en el documento de instrucciones previas.
Sin embargo en nuestro estudio la intencién de
respeto a las decisiones del paciente alcanzé una
media de 9,3 (DE: 1), resultado similar al de los
trabajos de Simén [15, 44] con una media de 9 (DE:
1,5) para médicos y 8,9 (DE: 1,7) para enfermeras de
atencidn especializada.

CONCLUSIONES

A pesar de su importante desarrollo legislativo, las ins-
trucciones previas en Espafa son instrumentos poco
conocidos tanto por los ciudadanos como por los pro-
fesionales sanitarios. Probablemente la legislacién ha
ido por delante de la realidad sociolégica del pais. Si
los usuarios del sistema sanitario tienen poco conoci-

miento sobre las instrucciones previas parece 16gico
que exista un bajo indice de otorgamientos, pues no
se puede realizar lo que no se conoce. Méxime que
cuando a los usuarios se les informa sobre la funcién
y el contenido de las instrucciones previas manifiestan
su intencién de otorgar en el futuro.

El padecer una enfermedad crénica y grave no impli-
ca un mayor conocimiento sobre las instrucciones
previas. En principio podria pensarse lo contrario,
pues los enfermos crénicos, son un grupo de usuarios
que conociendo, en mayor o menor medida, el pro-
néstico de su enfermedad deberfan posicionarse sobre
los procedimientos diagndsticos o terapéuticos que
desea o no recibir en situaciones en las que no sea
capaz de expresarse personalmente.

Los usuarios, una vez informados desean tratar este
tema principalmente con sus familiares. Ademds, los
usuarios perciben una falta de informacién sobre las
instrucciones previas y de invitacién al dialogo por
parte de los profesionales sanitarios.

La actitud de los profesionales sanitarios hacia la uti-
lizacién y respeto de las instrucciones previas es posi-
tiva. La mayorfa de médicos y enfermeras piensa que
es conveniente que los ciudadanos planifiquen antici-
padamente las decisiones sobre el final de la vida plas-
mdndolas en un documento de instrucciones previas.
Asi, recomendarian a sus pacientes el otorgamiento de
instrucciones previas y estarfan dispuestos a respetar
su contenido.

Las instrucciones previas deben ser un instrumento
utl en la toma de decisiones al final de la vida.
Evidentemente no van a solucionar todos los proble-
mas, seguirdn existiendo conflictos en la toma de deci-
siones, pero ayudan a reducir la incertidumbre a la
hora de decidir sobre los conflictos planteados. Para
conseguir este objetivo las instrucciones previas deben
formar parte de la realidad clinica como un instru-
mento mds para la toma de decisiones de médicos y
enfermeras.

ESTRATEGIAS DE MEJORA

Se debe informar y educar a los usuarios de c6mo ejer-
cer el derecho de otorgamiento de instrucciones pre-
vias o voluntades anticipadas. Haciendo hincapié en
acercar esta informacién a las personas mayores, que
son las que tienen un grado de conocimiento mds bajo
y ademds una menor intencién de otorgar instruccio-
nes previas. La informacién debe proporcionarse fun-
damentalmente por medio de intervenciones de los
profesionales sanitarios. Las intervenciones pueden
hacerse a través de charlas, sesiones, talleres, etc. en
centros de salud, residencias sociosanitarias, centros
de mayores, etc. y ademds pueden complementarse, a
nivel institucional, con campafias divulgativas y folle-
tos explicativos. La informacién y educacién que faci-
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lite el conocimiento sobre las instrucciones previas es
fundamental, porque desde el desconocimiento es
dificil que los usuarios reclamen informacién sobre las
instrucciones previas.

Vivimos, como definié McLuhan, en la sociedad de la
comunicacion, dentro de este paradigma global debe-
rian desarrollarse programas y redes interactivas de
intercambio de opiniones y puntos de vista que
saquen la cuestién de las instrucciones previas del
dmbito exclusivamente sanitari, para convertirlo en
un aspecto mds entre los problemas de interés general
para la persona y la familia.

El marco de la atencién primaria es el més favorable
para realizar una labor educativa personalizada en el
usuario sobre las instrucciones previas, por ser los
médicos y enfermeras de este 4mbito los mds préxi-
mos al usuario.

También parece conveniente intensificar la formacién
a médicos y enfermeras sobre la existencia y significa-
cién de las instrucciones previas, que deberfa hacerse
en pregrado y postgrado.

Se necesitan nuevos estudios para conocer y profundi-
zar en las decisiones que mds preocupan a los usuarios
para identificar la mejor forma de facilitarles el acceso
al ejercicio de los derechos al final de la vida. H
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