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Voluntades anticipadas: el derecho a decidir.
Resumen:

En la sociedad actual, los grandes avances tecnoldgicos en el ambito de la medicina han
producido una medicalizacién de la vida y la muerte. Antiguamente, la gente moria en sus casas
mientras que hoy en dia la gente muere en hospitales, por lo general tras un periodo de
incapacidad para la toma de decisiones. Esto puede generar problemas éticos al final de la vida.

En los Ultimos afos, se ha ido desarrollando una estructura legal a favor del principio de
autonomia, el paternalismo médico ha quedado relegado a un segundo plano. El derecho al
autogobierno y el deber de beneficencia configuran la nueva estructura de la relacion sanitaria.
Esta nueva realidad ha propiciado la aparicién de documentos legales como el Consentimiento
Informado o la Declaracién escrita de Voluntades Previas, que sirven como herramientas en
beneficio de una mejor gestion del binomio autonomia-beneficencia.

La falta de cultura de muerte, el desconocimiento de la existencia de este tipo de
documentos ademas de otros factores, han producido que sean muy pocas las personas que
hayan formalizado sus Voluntades Anticipadas. Ademas, la forma con que se ha planteado el
documento a la sociedad, no ha resultado suficientemente eficiente para solucionar los
problemas para los que ha sido disefiado. Por este motivo, las voluntades anticipadas han
evolucionado hacia el concepto de Planificacién Anticipada de las decisiones, con el objetivo de
sortear las limitaciones que tiene el documento en si. Cantabria debe integrar este nuevo
concepto de Planificacion Anticipada de decisiones para mejorar la calidad asistencial en el
sistema sanitario.

Palabras clave: Directivas avanzadas, Planificacion Anticipada de Atencién, Prevencion
Cuaternaria, Testamento Vital.

Abstract:

In today's society, the technological advances in the field of medicine have produced a
medicalization of life and death. Formerly, people died in their homes while today people die in
hospitals, usually, after a period of incapacity for decision making. This raises ethical issues at
the end of life.

In recent years, it has developed a legal framework for the principle of autonomy.
Medical paternalism is relegated to the background. The right to self-government and charitable
duty to shape the new structure of the health relationship. This new reality has given rise to
legal documents such as Informed Consent or the Advance Directives, which serve as tools that
benefit a better self-management binomial beneficence.

The lack of culture of death, ignorance about the documents and other factors, caused
that only a very few people could have formalized their Prior Wills. Moreover, the manner in
which the document has been raised to society is not efficient enough to solve the problems for
which it was designed. Therefore, advance directives have evolved into the concept of Advance
Planning Decisions, in order to circumvent the limitations of the document itself. Cantabria must
integrate this new concept of Advance Planning decisions to improve the quality of care in the
health system.

Key words: Advance Directives, Quaternary Prevention, Advance Care Planning, Living
Wills.
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Introduccion:

Todos vamos a morir, antes o después. El hecho de estar vivos hace que seamos
vulnerables, que en cualquier momento nos pueda pasar algo, no lo buscamos, tampoco lo
gueremos, simplemente pasa.

Hemos olvidado que la muerte es un proceso natural e intrinseco de la vida. Nadie
quiere morirse, pero la vida tiene siempre la batalla pérdida con la muerte. En nuestra cultura
tenemos una exaltacion del valor de la vida sobre todas las cosas, lo mas importante es vivir y
cuanto mas mejor. Somos los protagonistas de nuestra vida y por tanto queremos saber que
pasa en ella y poder elegir como vivirla. Esta nueva idea de gestién vital obliga a tener que
cuestionarse el modo de hacerlo.

Antiguamente, la gente moria en su casa por causas naturales o por afecciones para las
que la medicina aun no habia encontrado cura. Muchas de estas enfermedades se podian
considerar terminales ya que nadie era capaz de detener el proceso de muerte. Hoy en dia esta
realidad ha cambiado. Ahora, los grandes avances en materia de conocimiento y tecnologia en
el dmbito de la salud, sobre todo los referidos a soporte vital, posibilitan que los profesionales
tengan un cierto control sobre afecciones que de otro modo producirian la muerte. Por lo que
es esperado que muchas de las personas que hace afios moririan por ello, no lo hagan. En si
esto es bueno, ya que la gente tiene la posibilidad de recuperarse y seguir con su vida. Pero no
siempre sucede asi y aln con gran cantidad de intervenciones y medicalizacién la muerte se
produce. Tanto si el desenlace de una situacion vital es una u otra el hecho de intentar salvar la
vida, siempre produce sufrimiento y en ocasiones puede prolongar la agonia. En la actualidad,
nuestra tecnologia permite suplir la funcién de muchos de nuestros drganos con lo que se puede
mantener un cuerpo con vida casi indefinidamente.

Este hecho acarrea un riesgo, ya que puede derivar en que los profesionales sanitarios
actuen de forma futil y caigan en el encarnizamiento terapéutico. La posibilidad de tener a
disposicion mas medios, recursos técnicos y mejores cuidados, junto con el aumento de la
demanda de la sociedad representada en la familia. Pueden forzar al equipo a tomar decisiones
a cerca de cuidados y tratamientos sin una idea clara de mejoria para ese paciente,
convirtiéndoles en tratamientos desproporcionados, prolongando el sufrimiento o incluso en
muchos casos aumentandolo. Ademas se debe de considerar que cualquier tipo de medida o
tratamiento per se implica el gasto de recursos humanos y econémicos. Por lo que situaciones
de uso desmesurado o no justificado de los mismos, siempre van a repercutir de forma negativa
sobre el bien comun del sistema sanitario.

Por lo general los seres humanos podemos expresar nuestra voluntad porque nuestro
grado de conciencia asi lo permite. Podemos decidir sobre nuestra salud. Pero, ¢y si nuestro
grado de conciencia no permite expresarnos? ¢Como vamos a tomar decisiones? ¢Quién lova a
hacer por nosotros? Bien, si nosotros no estamos capacitados para tomar decisiones por nuestro
estado, lo hard el equipo médico junto con nuestra familia o seres allegados (Garcia, 2014);
(Arauzo, Trenado, Busqueta, & Quintana, 2010). También existe la posibilidad de elegir uno
mismo. ¢ Como? Existe un documento conocido como Declaracidn de Voluntades Anticipadas o
de Instrucciones previas. En él, una persona capaz legalmente, mayor de edad y que actua
libremente, expresa de forma anticipada sus deseos respecto a ciertos tratamientos o
intervenciones médicas. Deseos que quiere que sean respetados y cumplidos por el equipo
sanitario en caso de no poder manifestar su voluntad personalmente y encontrarse en una
situacién previsiblemente irreversible y terminal. Siempre y cuando estos deseos no vayan en
contra de la ley vigente (Servicio de atencién al usuario, 2015).
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En este documento podemos recoger objetivos vitales y valores personales.
Instrucciones sobre tratamiento y actuaciones ante enfermedades que puedan aparecer en el
futuro, o las complicaciones que puedan surgir de enfermedades que ya se padecen como es el
caso de enfermedades crdnicas. Se puede nombrar un representante que sirva de intérprete del
documento. Y se puede reflejar el deseo de donar érganos o no. En el anexo se puede encontrar
una_plantilla de la declaracién que proporciona la Consejeria de Sanidad y Servicios Sociales de
la comunidad de Cantabria.

Este documento por sus caracteristicas parece una buena herramienta tanto para
ejercer el principio de autonomia y el derecho a la toma de decisiones, como para realizar una
buena prevencion cuaternaria evitando asi el encarnizamiento terapéutico y las intervenciones
futiles. Sin embargo, tan solo un porcentaje muy pequeio de la poblacidn tiene elaborado este
documento.

Motivos de eleccion del trabajo (justificacion):

En nuestra profesion durante la practica clinica, continuamente nos exponemos a
diversos dilemas éticos. Constantemente en cada actuacidn si nos ponemos a reflexionar nos
encontramos entre la vida y la muerte, entre el dolor y el sufrimiento, la alegria y la tristeza,
miles de sentimientos se conjugan momento tras momento. Durante las practicas clinicas
realizadas en diferentes servicios y unidades asistenciales como alumno, envuelto en un mar de
dudas, dispuesto a aprender con una mente reflexiva de los diversas experiencias y situaciones
vividas, me llamo especialmente la atencién el tema del camino final de la vida, vi cdmo se
acompafiaba y acompafié a varias personas en su muerte. He sido muy analitico queriendo
descifrar el porqué de este interés, quiza porque uno de los mas importantes hitos de la
existencia sea el dejar de existir. Alli, también entendi el gran dilema que hay en el cuidado en
los ultimos momentos de la vida. Consciente de que uno de los valores fundamentales de todas
las profesiones sanitarias es la planificacién del cuidado dirigido a la idea de vida digna y muerte
digna, entendi que en muchas de las ocasiones el que se lleve a cabo esta idea de vivencia de
muerte digna estd en nuestras manos. Pero la delgada linea que separa en ocasiones lo
necesario de lo futil, hace cuestionarse si lo que se estd haciendo es correcto o no, si beneficia
a la persona o la perjudica, si le estamos dando lo que necesita y quiere en ese momento tan
delicado. En contrapunto también vivi con frustracidon momentos de dolor y sufrimiento de
pacientes a los que no se los supo o no se les pudo acompanar en su final llegdndose incluso a
ser sometidos a un encarnizamiento terapéutico o conflictos entre el deseo de los familiares y
las opiniones del equipo. Situaciones todas ellas que alentaron mi interés en el tema.

Al empezar a buscar la bibliografia sobre el tema a elegir, fui leyendo estudios sobre el
encarnizamiento terapéutico y como lo relacionaban con las voluntades anticipadas. Describian
como facilitaria que no se produjese este encarnizamiento, si la propia persona definiera los
limites que para él son una vida digna y una muerte digna. Ademas al indagar progresivamente,
las conclusiones de varios autores argumentan que harian falta intervenciones dirigidas a
informar a la poblacidn y a los profesionales acerca de esta herramienta. Al seguir investigando,
me di cuenta que si puede ser una buena herramienta, pero la forma en la que se estd mostrando
a la poblacidon y a los profesionales, no estd produciendo ni que se realice el documento ni que
se utilice. Por lo que no se le estd sacando todo su potencial. A la vista de esta realidad, se
propone la reflexion y analisis del documento con la intencidon de ayudar a mejorar y potenciar
su utilizacion, dandole un enfoque distinto al que se esta dando actualmente.

Metodologia:

Para el presente trabajo monografico se ha realizado una exhaustiva busqueda
bibliografica en distintas bases de datos como son: Pubmed, Cuiden plus, Google académico y
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el repositorio Eucrea de la Universidad de Cantabria. Ademas se acudié a la Consejeria de
Sanidad y Servicios Sociales de Cantabria, donde se proporcionaron los datos estadisticos e
informacidn acerca del proceso de elaboracidn de las voluntades e intervenciones que han sido
realizadas.

Posterior a la busqueda de informacién y a la lectura critica de varios textos, se han
seleccionado los articulos que poseian una informacién mas adecuada a los objetivos de este
trabajo.

Tras la seleccidn de articulos, se procedié a una nueva lectura y una profunda reflexidon
para posteriormente redactar este trabajo. Ademas, se ha realizado un analisis estadistico con
los datos obtenidos en la Consejeria de Sanidad y Servicios Sociales de Cantabria.

Para la citacidn bibliografica en este trabajo se ha utilizado el modelo APA.

Objetivos:

- Objetivo principal: Proponer una nueva vision del documento de Voluntades
Anticipadas, que permita dar un nuevo enfoque a las intervenciones que se realicen
sobre la poblacién y el personal sanitario, ayudando a mejorar y potenciar su uso.

o Objetivos secundarios:
= Contextualizacidn histérica, legal y social de las voluntades anticipadas.
=  Analizar las principales causas por las que no se ha extendido entre la
poblacién y el personal sanitario el uso del documento.
=  Analizar las limitaciones del documento.
= Analizar el estado actual de las Voluntades Anticipadas en Cantabria.
=  Proponer nuevas formas de difundir esta herramienta.

Capitulo 1: Contexto histérico y legal:

Subcapitulo 1.1: Contexto histdrico y legal internacional.

Son muchos y diversos los procesos que han llevado a considerarse como determinante
de calidad de la atencién sanitaria y como derecho basico, la capacidad de decidir sobre la propia
salud.

Uno de los puntos de partida, son las denuncias que se han realizado por parte de los
pacientes a los médicos de hospitales, por realizar actividades en las que la persona no estaba
informada, ni habia consentido una intervencidn médica especifica. Esto estad datado sobre todo
en hospitales de Estados Unidos. (Zabala Blanco, 2007)

También se crearon, varias asociaciones que reivindicaban la muerte digna como un
derecho humano (Zabala Blanco, 2007)

Tras la experimentacién con humanos que se produjo durante la Segunda Guerra
Mundial, se publica el Cédigo Nuremberg en 1947 que establece los 10 principios que se deben
cumplir para la experimentacién clinica con humanos. Siendo en el primer punto donde se
refleja el derecho a decidir y a ser informado:

“El consentimiento voluntario del sujeto humano es absolutamente esencial. Esto quiere
decir que la persona implicada debe tener capacidad legal para dar su consentimiento; que debe
estar en una situacion tal que pueda ejercer su libertad de escoger, sin la intervencion de
cualquier elemento de fuerza, fraude, engaiio, coaccion o algtin otro factor coercitivo o coactivo;
y que debe tener el suficiente conocimiento y comprension del asunto en sus distintos aspectos
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para que pueda tomar una decision consciente (...)” (Tribunal Internacional de NUremberg,
1947).

El Cédigo Nuremberg senté las bases éticas, morales y legales para posteriores
documentos que hoy en dia regulan la experimentacion en seres humanos. Como la Asamblea
Médica Mundial (AMM) mediante la Declaracion de Helsinki (Asamblea Médica Mundial, 1964).
Comenzd en 1964 y se revisa periddicamente, siendo la ultima revisidn realizada en la 642
Asamblea General, en Fortaleza (Brasil) en Octubre de 2013. O el informe Belmont del 18 de
Abril de 1979, que determina los tres principios bioéticos de respeto a las personas, beneficencia
y justicia. El informe Belmont tuvo mas trascendencia que utilizarse Unicamente para regular la
experimentacién en humanos. Ya que después, basdndose en estos principios Beuchamp vy
Childress definirdn los 4 principios de: beneficencia, autonomia, no maleficencia y justicia
(Beauchamp & Childress, 1994), que hoy utilizamos tras la jerarquizacidn realizada por Diego
Gracia en dos niveles: la ética de minimos o 12 Nivel (No maleficencia y justicia) y la ética de
maximos o 22 Nivel (Autonomia y beneficencia) (Gracia, 1996).

De este modo, se van sentando las bases de lo que se conoce hoy como consentimiento
informado. Otra herramienta que se utiliza al servicio del principio de autonomia.

Entre 1967 y 1969, gracias a las Euthanasia Society of America, que propone la
posibilidad de que un paciente pueda decidir previamente por escrito como ser tratado cuando
no pueda expresar su voluntad, y el abogado Louis Kutner quien propone un primer modelo de
“Living Will” o testamento vital, nacen las primeras formas de Voluntades anticipadas (Zabala
Blanco, 2007).

Posteriormente, se fueron desarrollando y reconociendo los derechos de los enfermos.
Subcapitulo 1.2: Contexto histdrico y legal en Espaiia.

En Espana, los primeros documentos que hacen alusién al derecho de
autodeterminacién y el principio de autonomia son: La Constitucion Espafiola de 1978 y la Ley
General de Sanidad. La Constitucion de 1978 en varios de sus articulos hace referencia al
principio de autonomia (Constitucién Espafiola, 1978). Del Articulo 43 de la Constitucién en el
que se reconoce el derecho a la proteccion de la salud y fomento del deporte nace la Ley General
de Sanidad 14/1986 (Ley General de Sanidad, 1986). Esta ley supone un paso muy grande en la
transformacion del clasico modelo paternalista a uno basado mayoritariamente en la autonomia
del paciente (Zabala Blanco, (2007). En su Articulo 10 establece los derechos que tienen las
personas en las administraciones publicas. Incluye también, el derecho a ser informado y a dar
un consentimiento previo escrito frente a una intervencion, o a negarse a un determinado
tratamiento dentro de unos criterios.

Posteriormente el 4 de Abril de 1997, se firma el Convenio de Oviedo que tiene como
fin “La proteccion de los derecho humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las
aplicaciones de la Biologia y la Medicina”. Este documento entra en vigor con el Instrumento de
ratificacion del Convenio de Oviedo en el afio 2000. En el Convenio en su Articulo 9: Deseos
expresados anteriormente, se tiene en cuenta la voluntad de la persona respecto a una
intervencién médica cuando no tiene capacidad de decisién en el momento de dicha
intervencién (Convenio de Oviedo, 1997).

En Espafia la Declaracién de Voluntades Anticipadas no es una propuesta que comience
desde el Gobierno Central, si no que comienza desde los gobiernos de las comunidades
auténomas.
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Catalufia fue la primera en incluir en su legislacion este concepto en la ley 21/2000 de
29 de diciembre: sobre los derechos de informacion concerniente a la salud y la autonomia del
paciente y a la documentacion clinica, en su articulo 8: Las voluntades anticipadas (Ley 21/2000,
2000). Posteriormente la siguieron la mayor parte de comunidades auténomas, por lo que
finalmente, se decidieron regular a nivel estatal mediante la ley 41/2002 de 14 de noviembre,
bdsica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacion y documentacion clinica, en el articulo 11 siendo reguladas con el nombre de
“instrucciones previas” (Ley 41/2002, 2002).

Cabe aiadir que hay diferencias entre las distintas comunidades autdnomas en ciertos
aspectos legales de las voluntades anticipadas (Zabala Blanco, 2007).

Subcapitulo 1.3: Contexto histdrico y legal en Cantabria.

En Cantabria la legislacion que regula este documento a nivel regional es la ley 7/2002,
de 10 de diciembre, de Ordenacion sanitaria de Cantabria, en su articulo 34 La expresion de la
voluntad con cardcter previo (Ley 7/2002, 2002). El Decreto 139/2004 de 5 de diciembre, en el
que se crea y regula el Registro de voluntades anticipadas; siendo este el punto de partida del
documento en nuestra regidn (Decreto 139/2004, 2004). Y por ultimo, la modificacidn de este
anterior mediante el decreto 2/2012 de 12 de Enero, éste modifica al Decreto 139/2004 en el
articulo 3.5 afiadiendo y regulando que la declaracién de voluntades, se pueda formalizar
ademads de ante notario o testigos, ante funcionarios de la Consejeria (Decreto 2/2012, 2012).

Subcapitulo 1.4: Tendencia legal actual.

Como podemos ver en los ultimos afios, se ha ido desarrollando y consolidando un
entramado legal, acerca de la autonomia de la persona, que se va haciendo mas sdlido con el
tiempo.

En este afo 2015, se sigue desarrollando este entramado. Algunas comunidades
auténomas, siguen regulando aspectos legales acerca del final de la vida, la obstinacién
terapéutica o encarnizamiento terapéutico y aspectos relacionados con el principio de
autonomia. Algunas de estas comunidades son: Canarias con la Ley 1/2015, de 9 de febrero, de
derechos y garantias de la dignidad de la persona ante el proceso final de su vida (Ley 1/2015,
2015). O la comunidad auténoma de las Islas Baleares en la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de
derechos y garantias de la persona en el proceso de morir (Ley 4/2015).

Capitulo 2: Contexto social

En la sociedad actual, la esperanza de vida ha ido aumentando progresivamente
alcanzando picos histdricos y se cree que sigue en aumento (Instituto Nacional de Estadistica,
2015). Esto unido a una baja natalidad, hace que vivamos en una sociedad con una poblacion
envejecida. Cada vez se viven mas afios. Los grandes avances tecnoldgicos hacen que vivamos
mas, pero vivir mas no siempre es sindonimo de calidad de vida (Ley 1/2015, 2015); (Ley 4/2015).

Se ha medicalizado la vida y por ende la muerte de tal forma, que en torno a un 75- 80%
de las defunciones en nuestro pais se producen en un hospital, y entorno al 70% de esos casos
existian periodos de incapacidad para la toma de decisiones de forma autdénoma (Zabala Blanco,
2007); (Garcia, 2014); (Sanz, 2014); (Sanz-Ortiz, 2006). Esto puede producir que la calidad de
muerte se vea comprometida, ya que entre otros, uno de los deseos de la gente es morir en casa
rodeado de sus seres queridos (Simén Lorda, Veldzquez, Isabel, Esteban Lopez, Blanco Pifiero,
Fernandez Lopez, et al 2013).
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Como hemos visto en el contexto histdrico y legal, el modelo tradicional de relaciéon
paternalista va quedando relegado por una relacidn sanitaria de ética de maximos dénde impera
la relacidn autonomia del paciente-beneficencia del profesional. Donde la persona y el equipo
médico estan al mismo nivel y se toman decisiones en conjunto. El equipo sirve como guia a la
persona para tomar las decisiones mds oportunas respecto a su propia salud. Aunque aqui nos
presentamos a un problema, ya que este nuevo modelo es bastante reciente y aunque se
empieza a trabajar en pro de la autonomia, hay una parte de la poblacién que cree que las
decisiones las debe tomar el equipo médico porgue “son los que saben” y no ellos mismos (Sanz,
2014). Esto puede resultar légico, dado que en un proceso de enfermedad las personas se
sienten vulnerables y pueden no sentirse con el conocimiento suficiente para tomar ciertas
decisiones, cediendo la responsabilidad al equipo médico.

El principio que ha regido la medicina: “primum non nocere”. Desde siempre la
actuacién médica sobre la persona enferma entrafia un balance entre el dafio de la intervencion
y el beneficio que esta le aporta. Los avances médicos y tecnolégicos han hecho que se idealice
la figura del médico, pensando que tiene siempre una cura para todo, que siempre puede curar
al enfermo, que siempre puede hacer algo mas. Estas expectativas en muchos casos irreales que
la sociedad tiene del equipo médico, hace que en ocasiones se realicen intervenciones y pruebas
innecesarias. Pruebas e intervenciones que no son inocuas y tienen repercusién en nuestro
organismo: normalmente estas actividades se llevan a cabo en pro de la prevencidn, en otras en
enfermedades incurables en una busqueda incesante de salvar la vida de esa persona, en otras
por falta de juicio clinico profesional y en otras por esa presion social que obliga a los
profesionales de salud a hacer algo. Por ello en los Ultimos tiempos, esta entrando cada vez mas
en consideracidn el concepto de prevencién cuaternaria, definido como el conjunto de
actividades que pretenden evitar, paliar o reducir las repercusiones negativas que tienen las
intervenciones médicas en el individuo, es decir, evitar el encarnizamiento terapéutico. Esta
prevencion cuaternaria esta basada en el principio de no maleficencia, en una ética de minimos,
en definitiva, en el “primum non nocere”. Antiguo principio que parece que en algunas ocasiones
queda olvidado (Camacho., Moral, & de Gracia, 2012). Esto puede ser producido, por la
dificultad en la atencidn sanitaria diaria y en los conflictos ético-morales tan dificiles de resolver
gue estan presentes en ella, o bien, por una actitud de “medicina defensiva”, es decir, se realizan
muchas actividades “por sea caso” para cubrirse las espaldas.

La medicalizacidn de la muerte y la incapacidad de decisidn de muchas personas en ese
proceso, produce un dilema ético y un conflicto moral y de decisién, a los profesionales
sanitarios y a los familiares del paciente. Para ello, existe el documento de Voluntades
Anticipadas que puede resultar muy util en estos casos. Sorprende su bajo éxito, ya que desde
su implantacién hasta hoy en dia ha pasado una década y muy pocas personas han decidido
formalizar el documento. Ademads tiene algunas limitaciones que comentaremos mas adelante
en el capitulo 5.

Capitulo 3: Posibles causas por las que no se esta realizando el
documento.

Subcapitulo 3.1: Causas derivadas de la poblacion en general.

Uno de los motivos por los que no se realiza la Declaracién de Voluntades, puede ser el
desconocimiento de la poblacién de dicho documento (Lozano Luzén, Martinez Orihuela &Avila
Garrido, 2014); (Arauzo, Trenado, Busqueta, & Quintana, 2010). Las personas que han sido
informadas, sin embargo, lo consideran una buena herramienta, y la mayoria de ellos estarian
dispuestos a formalizar uno (Lozano Luzén, Martinez Orihuela & Avila Garrido, 2014);
(Unamuno, 2003). Esto, nos dice que la gente a la que se le da informacidn sobre la existencia
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del documento tiene actitudes positivas hacia él. A pesar de ello, no esta resultando suficiente
hablar de la existencia de la Declaracién de Voluntades, es decir, que sepan que existe y como
realizarlo, no esta determinando que finalmente formalicen el documento.

Subcapitulo 3.2: Causas derivadas de los profesionales sanitarios.

Centrandonos en los profesionales de salud, varios estudios realizados obtienen como
resultado que la mayor parte de los profesionales conoce la existencia de la Declaracion de
Voluntades, pero desconocen la parte legal de la misma. Muchos de ellos no se sienten
capacitados para informar a las personas de en qué consiste el documento o como formalizarlo
(Trabanco, Otero, Fernandez, Prieto, Gutiérrez, & del Castillo Arévalo, 2015); (Simdn-Lorda,
Tamayo-Velazquez, Vazquez-Vicente, Duran-Hoyos, Pena-Gonzalez, & Jiménez-Zurita, 2008);
(Sanz, 2014). Por lo que resulta obvio, que instruyendo a los profesionales conseguiriamos que
lo difundieran entre las personas que atienden. Pero tampoco es asi. Ademds muchos de ellos a
pesar de conocer la herramienta, no hablan sobre ello con sus pacientes por el rechazo que
supone hablar sobre la muerte o este tipo de situaciones en las que se utilizaria. Cabe anadir
gue la mayor parte de profesionales reconoce que no comprueba si hay un documento de
voluntades anticipadas registrado (Sanz, 2014). También los profesionales de la salud son
usuarios del propio sistema, y un porcentaje muy pequeno de ellos tiene formalizado un registro
de Instrucciones Previas. Ahora bien, los que tienen uno suelen informar a sus pacientes con
mas frecuencia que los que no lo tienen elaborado (Trabanco, et al., 2015).

Subcapitulo 3.3: Causas derivadas de la falta de cultura de muerte.

Por otro lado en nuestra sociedad occidental hay muy poca cultura de muerte, sigue
siendo un tabu. Se habla muy poco de la muerte y cuando se habla se hace como algo ajeno a
nosotros. La muerte es algo que se ve lejos. Se ve como si fuera solo de gente muy mayor y
enfermos crénicos graves. Este es uno de los grandes problemas que se dan para que no se
formalice el Registro de Voluntades y se puede afiadir, que también es importante la conciencia
de muerte para valorar la vida. Si no tenemos claro que vamos a morir, que probablemente lo
hagamos en un hospital, y que encima, no podamos decidir que nos van a hacer porque nadie
sabe lo que queremos que nos hagan, o que no nos hagan, ¢cémo se va a realizar un documento
de este tipo, donde tienes que pensar en el momento de tu muerte? Esto viene determinado en
gran medida por la exaltacion de la vida, donde lo mas importante es vivir y cudnto mas mejor.
Un ejemplo de esto es el caso de las personas que llegan a los servicios de urgencias por intentos
autoliticos, no se deja morir a la gente que se quiere morir porque todos en nuestra sociedad
pensamos que en realidad no quiere morir, porque nadie quiere morir, en todo caso querran
llamar la atencién. Habrd casos en los que sea asi, pero en otros hay personas que
verdaderamente no quieren seguir con su vida. Aqui, se puede entrar en otro conflicto ético-
moral sobre que es mas importante: el derecho a decidir o la vida ante todo. Como ya se ve
diariamente en nuestra sociedad hay defensores de ambos bandos, con dilemas como es el caso
del aborto o la eutanasia.

Por otra parte, mucha gente estaria dispuesta a formalizarlo pero mas adelante. La
mayoria de la gente sana no cree que lo necesite ni que le haga falta, solamente quiza en un
futuro y eso hace pensar que solo es para enfermos o gente mayor. Pero no solo es para
enfermos crénicos o ancianos, cualquiera en cualquier momento de la vida puede precisarlo
(Cantalejo, Lorda, & Gutiérrez, 2004).

Subcapitulo 3.4: Causas derivadas del enfoque que se da al documento.

Otra posible causa es que se ve el documento de Voluntades Previas como la solucién y
no como una herramienta que forma parte de un proceso. En Estados Unidos tienen 40 afios
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mas de experiencia sobre este tipo de registros y han realizado diversos estudios. Uno de ellos
puede ser “The study to understand prognoses and preferences for outcomes and risks of
treatments” (SUPPORT), en él han evaluado la funcionalidad del documento y han encontrado
ciertas limitaciones del mismo. Un estudio que se ha consultado para el presente trabajo, analiza
los hitos y limitaciones del documento en Estados Unidos comparandolo con la situacion en la
gue se encontraba Espana cuando formalizé el Registro de Voluntades en su legislacién. El
objetivo del trabajo era que pudiera servirnos de guia y aprender de los errores de los demas.
Este estudio se publicé en 2004 y actualmente en 2015, se han cometido los mismos errores que
cometid Estados Unidos al principio de empezar a trabajar con el documento, es decir, centrarse
en la parte burocratica del mismo. El descubrimiento al que llegé Estados Unidos, fue que la
declaracion de Voluntades Anticipadas no es mas que una herramienta legal al servicio del
profesional, es donde se recoge el final de un proceso. Un proceso que denominaron
Planificacién Anticipada de Decisiones. Se dieron cuenta que por las limitaciones del documento
no servia Unicamente por si solo, no habia que centrarse en la parte escrita, si no abrir amplios
procesos de debate y comunicacién con pacientes y sus familiares para mejorar la calidad de las
decisiones al final de la vida (Cantalejo, Lorda, & Gutiérrez, 2004).

Capitulo 4: Analisis y reflexion sobre como se pueden atajar las posibles
causas de su baja realizacién.

Subcapitulo 4.1: Respecto a los profesionales sanitarios.

En un primer lugar resulta vital que los profesionales de la salud conozcan el documento
y ademas estén concienciados de su utilidad (Simén Lorda, Veldzquez, Isabel, Esteban Lépez,
Blanco Pifero, Fernandez Lépez, 2013). De nada sirve que exista esta Declaracion de Voluntades
si los encargados de utilizarlos no saben de sus limitaciones, su utilidad o su legalidad. Ademas
es importante que lo vean como una herramienta mas de la practica clinica y no como el Unico
medio para reflejar la autonomia del paciente en estas situaciones. Han de darse cuenta que es
el resultado final de una intervencidon de comunicacidn con la persona y que ellos deben servir
de guia y aportar el conocimiento que ella precise. Muchos profesionales creen que la
responsabilidad de iniciar una conversacion acerca de este documento o estas situaciones, es el
propio paciente y no del profesional (Trabanco et al., 2015). Lo cual puede considerarse un error
ya que no deja de ser una intervencién sanitaria. Ademas, es el profesional sanitario por sus
conocimientos el mds capacitado para guiar al paciente en este proceso (Simén Lorda et al.,
2013). Hay estudios que describen que muy pocos profesionales preguntan en sus valoraciones
si tienen realizado un documento de Instrucciones Previas y también reflejan que pocos
profesionales consultan el Registro en las ocasiones que podria ser necesario (Sanz, 2014).

Una forma de introducir esta herramienta en el ambito sanitario, es protocolizar en las
valoraciones de los profesionales el conocer si su paciente lo tiene o no realizado. Sobre todo
en servicios como Urgencias, unidades de cuidados intensivos u otros donde hay mas
probabilidad de que se precise el documento (Sanz, 2014). Algunos trabajos consultados
consideran que un profesional que juega un papel importante en lo referente al asesoramiento
en las Voluntades Previas y en la planificacién anticipada de decisiones, es el profesional de
enfermeria, sobre todo, en el ambito de atencién primaria (Trabanco et al., 2015). Esto es
porgque tienen una visién holistica de la persona, la buena relacion que consiguen establecer con
el paciente y su metodologia basada en conductas humanas (Trabanco et al., 2015); (Cantalejo
et al.,, 2004). Estos estudios afaden que tiene en su metodologia enfermera diagndsticos
relacionados con este proceso, como pueden ser: “algunos diagndsticos NANDA: sufrimiento
moral (00175), conflicto de decisiones (00083), disposicion para mejorar la toma de decisiones
(00184), algunos objetivos NOC: Participacion en las decisiones sobre asistencia sanitaria (1606),
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muerte digna (1307), e intervenciones NIC como: Proteccion de los derechos del paciente (7460)
o apoyo en la toma de decisiones (5250)” (Trabanco et al., 2015).

En atencidn primaria, por ejemplo, se podria incluir a los pacientes en protocolos a una
determinada edad o frente a una determinada patologia, e introducirlo en los programas
informaticos de registro. Como se esta realizando ya en la comunidad auténoma de Andalucia,
en su programa de registro “Diraya” (Simdn Lorda et al., 2013). En atencidon primaria hay en
seguimiento personas que tienen mayor riesgo o son mads susceptibles de precisar este tipo de
atencién, como por ejemplo enfermos crénicos. Por ello resulta recomendable que formalizaran
el documento. En el caso de los enfermos crénicos sus enfermedades intrinsecamente pueden
tener una serie de complicaciones potenciales. Al abrir este proceso de didlogo, aparte de
conocer los deseos de la persona ante una situacion de riesgo vital, va a servir para incrementar
los conocimientos del paciente y concienciarle en la importancia de seguir adecuadamente el
tratamiento para prevenir complicaciones. Si los profesionales informan, ofrecen la posibilidad
de realizar el documento y sirven de guia en este proceso, probablemente aumenten el nimero
de registros. Ademds su posterior uso mejoraria la calidad de la atenciéon en los ultimos
momentos de la vida o en situaciones de inconsciencia. Por otra parte, el sistema sanitario se
ahorraria una gran parte de intervenciones futiles y a la persona no se le someteria a un
sufrimiento que ella no habria elegido si estuviera consciente, realizando solo aquellas
intervenciones que la persona toleraria.

Subcapitulo 4.2: Respecto a la poblacién general.

La poblacién en general debe conocer primero la existencia del documento para poder
querer realizarlo. Esto se puede conseguir de varias formas, por un lado mediante métodos
unidireccionales donde se informa a la gente mediante anuncios, tripticos, prensa, cartas, etc.
También mediante métodos bidireccionales, es decir, mediante personal cualificado para ello,
ya sea personal sanitario o gente de la consejeria de sanidad encargada de esta materia. Como
se ha comprobado, informar a la gente predispone a que haya intenciones de elaborar el
documento, pero esto no ha hecho que aumente el nimero de registros. Puede ser debido a
que se da informacién de la herramienta en si y no se ofrece como un proceso de decisiéon y
reflexion que termina en la elaboracién del Registro. Ademds, se han realizado pocas
intervenciones relacionadas con dar a conocer el documento y estas han sido meramente
informativas, sobre qué es el documento y cdmo realizarlo. Se considera que esto es insuficiente
y que se deberian enfocar las intervenciones, para dar a conocer el documento no solo dando
informacidn, si no entremezclando la informacion con la concienciacion de las personas por las
razones que se comentan en el siguiente subcapitulo.

Subcapitulo 4.3: Respecto a la maduracion social.

Este documento no se desarrollé a través de una necesidad social percibida. La sociedad
no demandé este documento, porque si hubiera sido de este modo gran parte de la poblacién
lo tendria registrado. Esto supone que no hay conciencia de necesidad del escrito. Por tanto, si
cualquiera de nosotros no estd concienciado en que necesita realizar la Declaracidon de
Voluntades no la va a realizar. Como se ha comentado anteriormente considero que esto viene
determinado en gran parte por falta de cultura de muerte. Por lo general, la mayoria de la
poblacién se percibe como sana (aunque esta percepcidén disminuye con la edad) (Instituto
Nacional de Estadistica, 2015) y no cree que vaya a verse en una situacion de inconsciencia
previsiblemente irreversible o ante su propia muerte en un breve periodo de tiempo. Ademas
cree que si enferma o tiene algin problema para la salud la medicina va a remediarlo. Por tanto,
son necesarias las campafias de concienciacion en lo que respecta a estas situaciones.
Concienciar en que a cualquiera nos puede pasar en cualquier momento y lo importante y
decisivo que puede resultar tener realizado un registro de este tipo. Ya tenemos las bases legales
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y la herramienta que poco a poco se van puliendo y mejorando, ahora hay que hacer que la
gente vea la necesidad de realizarla. Es importante tanto que la poblacidn general este
concienciada, como que los profesionales sanitarios estén concienciados. Hay que tener en
cuenta que los profesionales a su vez forman parte de la poblacidn en general. Podemos concluir
gue se necesita una maduracién social y un cambio de mentalidad.

Subcapitulo 4.4: Respecto al enfoque.

Esta herramienta, junto con un proceso de planificacién de toma de decisiones
adecuado, sumarco legal y juridico puede servir para cumplir los 4 principios de la ética definidos
por Beauchamp y Childress (Beauchamp & Childress, 1994):

- Lapersona ejerce su voluntad y en este proceso ayuda a la toma de decisiones médicas
dificiles, cumpliendo el principio de autonomia.

- La persona define sus limites respecto a lo que considera que no es bueno para ella por
lo que ayuda a cumplir el principio de no maleficencia.

- Al evitar intervenciones innecesarias, se podrian ahorrar recursos siendo equitativos y
mas justos en el reparto de los mismos, dando a cada uno lo que necesita, cumpliendo
el principio de justicia.

- Ademas, todo esto podria mejorar la calidad de vida en los ultimos dias y por tanto la
calidad de muerte. Unido a que se cumple la voluntad de la persona, es decir, se realiza
lo que ella considera bueno, mejorando la asistencia sanitaria y por tanto cumpliendo el
principio de beneficencia.

Esta ultima reflexién, nos puede hacer pensar que es la herramienta ideal por la serie de
ventajas que tiene, pero como vamos a ver a continuacion, en la practica clinica diaria tiene
muchas limitaciones.

Capitulo 5: Limitaciones.

Subcapitulo 5.1: Casos especificos.

Puede no servir en casos especificos. Normalmente los documentos de voluntades
anticipadas tienen enunciados muy generales que a lo hora de un procedimiento especifico
puede estar abierto a interpretaciones (Garcia, 2014). Si queda abierto a interpretaciones
practicamente estamos en el problema inicial, es decir, como si no hubiera documento. Por ello
es importante la planificacidn anticipada de las decisiones y nombrar un representante legal, ya
que esto facilitaria mucho la toma de decisiones frente a casos especificos.

Subcapitulo 5.2: Dificultad de establecer un prondéstico de vida.

La incertidumbre que envuelve la medicina complica cualquier decisién. Es dificil
determinar si una persona esta en una situacién previsiblemente irreversible (Garcia, 2014) o si
esta cerca del momento de su muerte, ya que “el prondstico de vida es un pardmetro empirico
discutible y argumentativo” (Garcia, 2014). Mas bien depende de probabilidad y al comparar a
un enfermo con el proceso de enfermedad que suelen llevar la mayoria de pacientes con esa
misma patologia, pero como se sabe en el mundo de la salud, cada persona es Unica y es
imposible saber con certeza. Esta incertidumbre y esta dificultad para establecer un prondstico,
viene determinada porque el estado de salud de una persona es cambiante, podemos tener a
alguien que aparentemente podria morir en pocos dias, y sin embargo, podria mejorar
radicalmente hasta la curacién. Con lo que puede haber casos de pacientes errdneamente
catalogados como terminales sin serlo (Garcia, 2014). O podria haber personas que por su
estado actual de salud cumpliera criterios de paciente terminal, como pueden ser, muchos
enfermos en unidades de cuidados intensivos que luego sin embargo se curan. También hay
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casos que aunque el diagndstico sea claro en esa enfermedad en concreto, hay pacientes que
se salen de la norma, como pueden ser los tipicos casos que cuenta la gente de que una persona
estuvo 40 anos en coma y finalmente despertd. Por tanto, lo que va a producir este hecho, es
gue también resulte dificil en algunas ocasiones determinar en qué momentos se debe o puede
utilizar el documento o no.

Subcapitulo 5.3: Casos de urgencia.

Al hilo de lo anterior, no suele ser vélido en casos de extrema urgencia debido a la falta
de un pronéstico claro. Ya que probablemente en ese primer momento cumpla criterios pero
con las intervenciones adecuadas deje de cumplirlos. Aqui entramos en un debate muy
importante y con dificil resolucién. En los momentos de urgencia en los que hay que decidir qué
hacer, normalmente siempre se hace. Por ejemplo, un paciente que en un principio cumple
criterios, con la esperanza de que no los cumpla y se mejore, se le realizan intervenciones
agresivas. En el caso de que no se mejore, las intervenciones cruentas ya han sido realizadas.
Quizd en sus Voluntades Previas habia redactado que no queria que se le realizaran
intervenciones de ese tipo, como por ejemplo, la intubaciéon y conexidon a un ventilador.
Entonces el equipo médico y la familia se ve en una tesitura complicada, ya que no es lo mismo,
no hacer que dejar de hacer. A la gente le cuesta mas que se deje de hacer algo que se estaba
haciendo a que directamente no se haga. En este caso, el documento en vez de facilitar la
decisién puede que llegue a dificultarla. Otro problema asociado a esto es que el mantenimiento
de la via aérea permeable se podria considerar tanto como un cuidado basico como una medida
extraordinaria (Garcia, 2014). Por lo que salta a la vista, que es dificil establecer que se considera
en determinados casos una medida extraordinaria o un cuidado basico. Mas clarificador son los
casos de la nutricidn y la hidratacién en pacientes terminales équé se consideran tratamiento o
cuidado basico? (Collazo Chao & Girela, 2011); (Gherardi, 2014); (Soto Nufez, Rubio Acuia, &
Cordova Herrera, 2013). Por ello es necesario una Planificacion Anticipada de las Decisiones,
donde la persona deje bien claro lo que ella considera como algo extraordinario o como algo
basico.

Subcapitulo 5.4: Aparicion de nuevos medios tecnolégicos.

Algunos documentos antiguos, pueden no tomar en consideracion nuevas
intervenciones, técnicas, procedimientos o farmacos que en el momento de formalizar la
Declaracién de Voluntades o la Planificacion Anticipada de las Decisiones no existian, y por tanto,
no se pudieron barajar como opciones posibles. Por suerte, se puede revocar o actualizar en
cualquier momento.

Subcapitulo 5.5: Tiempo del personal.

Por otra parte, una limitacién no tanto del documento, si no de cara a la realizacion de
la Planificacién Anticipada de las Decisiones, es que el personal generalmente tiene un tiempo
muy breve para cada persona. Para este proceso de planificacién verdaderamente se necesita
mucho tiempo, ademas de formacion. Esto puede ser un factor determinante tanto para que los
profesionales estén dispuestos a realizarlo, como para que las personas también estén
dispuestas. Es importante tener en cuenta que las personas en la Planificacion Anticipada de las
Decisiones, decide lo que se le va a realizar en un futuro en un contexto muy distinto al que
viviria en esa situacién, lo cual le podria hacer cambiar de opinidn.

Capitulo 6: ¢{Qué intervenciones respecto al documento se han realizado?
La nueva tendencia: Planificacidn anticipada de las decisiones.
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Como se ha comentado en apartados anteriores, la gran parte de las intervenciones que
se hanrealizado han sido pocas y centradas en la parte informativa y burocrdtica del documento,
lo cual ha hecho que no haya tenido suficiente éxito (Judez Gutiérrez, 2014).

Se han escrito numerosos trabajos acerca de la Declaracion de las Voluntades
Anticipadas, analizando el documento, sus limitaciones y proponiendo lo que se deberia hacer
para que fuera una herramienta realmente viable. Sin embargo, se han desarrollado pocas
intervenciones Utiles, a pesar de la gran evidencia bibliografica que habia tanto de la necesidad
de intervenciones de difusién, como de una necesidad de cambio de enfoque (Judez Gutiérrez,
2014).

Subcapitulo 6.1: Intervenciones en nuestro pais

Parece que recientemente tras una década tras su implantacién y numerosos estudios,
se va integrando en nuestro pais el concepto de Planificacién Anticipada de las Decisiones, y son
algunas comunidades auténomas como Andalucia las que han tomado la delantera a este
respecto. Han realizado una completa guia para los profesionales, en todo lo referente a la
planificacién anticipada de las decisiones en el afio 2013. En esta guia definen La Planificaciéon
Anticipada de las Decisiones como:

“«

. un proceso voluntario de comunicacion y deliberacion entre una persona capaz y
profesionales sanitarios implicados en su atencidon, acerca de los valores, deseos y preferencias
que quiere que se tengan en cuenta respecto a la atencion sanitaria que recibird como paciente,
fundamentalmente en los momentos finales de su vida.” (Simén Lorda et al., 2013).

Esta guia, conciencia al profesional sanitario de su protagonismo en esta labor. Informa
de todo el proceso definiendo conceptos generales, dando pautas de actuacién, identificando
posibles barreras y poniendo ejemplos de actuacion. Ademds como se ha comentado
anteriormente, lo han incluido en su programa de registro. Desde aqui se recomienda su lectura
ya que es muy completa y trabaja en muchos de los problemas y limitaciones expuestos en este
trabajo. Esto puede servir de ejemplo para el resto de comunidades auténomas, ya que es la
base y un paso muy importante, para que se dé un buen uso al documento de voluntades
anticipadas, y con ello mejorar la calidad asistencial. También en la comunidad de Murcia ha
desarrollado un programa conocido como “Proyecto KAYROS: CONVERSACIONES QUE AYUDAN”
en 2014. Es un recurso en linea, donde los profesionales sanitarios pretenden acercarse a las
personas y los pacientes para abrir didlogos de reflexién y guiarles su proceso vital. Lo que
pretende este proyecto, es concienciar a las personas de la vida y la muerte, la salud y la
enfermedad, haciéndolas reflexionar acerca de sus objetivos vitales y eliminar los tabues que
envuelven a estos temas en nuestra sociedad. En su video presentacién compara la vida como
un rio que finalmente desemboca al mar (Judez Gutierrez, Carballo Alvarez, Feito Grande,
Martinez Ros, Novoa Jurado & Ogando Diaz, 2014).

Subcapitulo 6.2: Intervenciones en Cantabria.

En Cantabria, las intervenciones que se han realizado hacia la poblacién han sido
dirigidas a dar a conocer la parte burocratica del registro, es decir, qué es, para qué sirve, como
se puede formalizar y la normativa legal que se aplica en él. Una de las intervenciones que se
realizd de estas caracteristicas es un triptico, el cual se puede encontrar como anexo en este
trabajo (Servicio de atencidn al usuario, 2015). En la Consejeria, también se ha comentado que
han realizado tiras de informacién en periddicos y revistas. También cuenta con pagina web cuyo
enlace se puede encontrar en el anexo.

Como se ha hablado en este trabajo, esto resulta insuficiente y el enfoque no es el
correcto. Por ello vamos a analizar el nimero de personas que tienen registradas las voluntades
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anticipadas en Cantabria. Para de ese modo, poner de manifiesto la necesidad de hacer
intervenciones mas acordes a nuestra poblacion. Con un enfoque dirigido a la planificacion
anticipada de las decisiones para conseguir que esta herramienta se implante y funcione en
nuestra regién, mejorando la calidad asistencial prestada.

Capitulo 7: Analisis estadistico.

Subcapitulo 7.1: Andlisis del nimero de registros respecto a la poblacion total.

Desde la implantacion en 2004 del Registro de voluntades previas se han realizado hasta
el 1 de Marzo de 2015 un total de 1896 documentos (Servicio de atencion al usuario, 2015).
Tomando como referencia el censo de poblacion realizado por el Instituto Cantabro de
Estadistica (ICANE) a 1 de Enero de 2015, en Cantabria hay 584.940 personas. Siendo hombres
284.727 y mujeres 300.213. De ese total, menores de 15 afios hay 79.435 (13,58% del total). Y
118.626 son mayores de 64 afios (20,28% del total). Por tanto, tenemos que entre los 15 y 64
afios tenemos 386879 personas (66,14% del total). Como podemos observar, hay un escaso
numero de registros frente a la cantidad de poblacién de la regién. Los documentos
formalizados no alcanzan el 1% del total, lo que supone una cifra muy baja.

Subcapitulo 7.2: Andlisis del nimero de registros segtin sexo.

En la siguiente tabla (tabla 1) se muestra la relacion entre el sexo y el nimero de
registros (Servicio de atencién al usuario, 2015). Como se puede observar hay un nimero mayor
de mujeres que de hombres que han realizado el registro. Un 65% son mujeres frente a un 35%
de hombres. También coincide que en la poblacién de Cantabria hay mas mujeres que de
hombres. El porcentaje de mujeres en Cantabria es de 51% respecto al 49% de hombres:

B Mujeres

Registro de  Voluntades

. p . B Hombres
Previas segun Sexo. Mujeres Hombres Total

Numero de Registros 1240 656 1896

Tabla 1: Registro de voluntades previas segun sexo
Subcapitulo 7.3: Andlisis del nimero de registros segtin rangos de edad.

Como se puede observar en la tabla 2 donde se muestra el nimero de registros segun
rangos de edad (Servicio de atencion al usuario, 2015). El nimero de registros aumenta con la
edad hasta alcanzar su tope entre los 60 y 69 afios, posteriormente desciende. Este descenso
puede estar justificado porque la poblacién se va reduciendo con la edad. El rango de edad
dénde hay un niumero mayor de documentos, es entre los 50 y 69 afios dénde se realizan un
total de 909 registros casi el 50%:

Registro (e [] voluntades

previas segun rangos de edad. Numero de Registros

Entre 10y 19 afios 1
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Entre 20 y 29 aiios 54
Entre 30 y 39 anos 169 Més de 90 afios M
Entre 40 y 49 aios 285 Entre 80y 89 afios
Entre 50 y 59 aios 422 Entre 70y 79 afios  —]
Entre 60 y 69 aifios 487 Entre 60y 69 afios  |———
Entre 70 y 79 aios 285 Entre 50y 59 afios  —
Entre 80 y 89 afios 162 Entre 40y 49 afios  —
Mas de 90 aiios 31 Entre 30y 39 afios  d
Total 1896 i

Entre 20 y 29 afos
Entre 10 y 19 aios

o

200 400 600

Tabla 2: Registro de voluntades previas seguin rangos de edad.
Subcapitulo 7.4: Andlisis del nimero de registros seglin su forma de realizacién.

En la tabla nimero 3 se compara la forma mas habitual de formalizar el documento de
Voluntades Anticipadas (Servicio de atencién al usuario, 2015). Podemos determinar que la
forma mas habitual hasta ahora ha sido ante testigos. Cabe comentar, que desde la implantacion
de la posibilidad de realizarlo ante un funcionario de la administracidn, este mecanismo ha ido
cogiendo relevancia, ya que en tan solo 2 aiios ha superado en nimero a la cantidad de registros
que se han realizado ante notario, y en ese tiempo, se han realizado mas de la mitad de registros
que los que se han realizado ante testigos. Uno de los motivos por los que probablemente se
realice de este modo, es que realizarlo frente a un funcionario de la administracién es gratuito
(Servicio de atencidn al usuario, 2015).

Registro de voluntades M Ante notario (2004)

previas segun el mecanismo Numero de Registros

utilizado B Ante testigos (2004)

Ante notario (2004) 420

Ante testigos (2004) 964 H Ante Funcionario de la administracion
Ante Funcionario de la 512 (solo desde Enero de 2012)
administracion (sélo desde ‘ 22%

Enero de 2012)

Total 1896

51%

Tabla 3: Registros de voluntades previas segun el mecanismo utilizado.
Subcapitulo 7.5: Analisis del nimero de registros por afo.

En la tabla 4 se compara el nimero de documentos que se han ido realizando cada afo
(Servicio de atencion al usuario, 2015). Con ello podemos ver la progresion que ha habido desde
su implantacién. Como podemos comprobar ha sido una progresién bastante aleatoria, que no
sigue un patron regular. El afio donde se realizaron mas registros fue en el 2006-2007 con 418
documentos. La media de registros por afio es de 172 registros.
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2004-2005 0 Registros por ano
2005-2006 25

2006-2007 418 w

2007-2008 149 n

2008-2009 185 o S
2009-2010 185 N B #PONWON |
2010-2011 s & § B N N N N | -
2011-2012 222 S EFL F OO DDA
2012-2013 2 ngri@io“’fi@ﬁo‘*’ﬁo"’i’@ﬁ@i@i&i@v‘%
2013-2014 264 R O
2014- 1 de Marzo de 2015 35 S

Total 1896

Tabla 4: Registros realizados por afio.
Subcapitulo 7.6: Resumen y propuestas de intervencion.

Como hemos podido ver en este pequefio andlisis estadistico, el documento de
Voluntades Previas tiene un bajo éxito. Menos del 1% de las personas que habitan en Cantabria
tienen una Declaracién registrada de Voluntades Previas. Hay un porcentaje mayor de mujeres
que de hombres que formalizan este documento, lo cual puede coincidir con que hay un mayor
numero de mujeres. La forma mds habitual de realizar el registro es frente a testigos, aunque la
tendencia actual es a realizarlo frente a un funcionario de la administracién. Los registros que
se han realizado cada afio no siguen un patrdn regular. Todo esto nos sitla ante la necesidad de
realizar intervenciones en Cantabria, intervenciones destinadas a dar a conocer y concienciar a
las personas y a los profesionales de la salud. Para de esta forma, ir implantando en el Sistema
Cantabro de salud la planificacidon anticipada de las decisiones, que puede aportar muchos
beneficios a la sociedad de esta region.

Algunas de las intervenciones que se pueden realizar para dar a conocer este proceso
son:

- Elaboracion de guias para profesionales.

- Instruir a los profesionales de salud.

- Introduccién de la planificacidn anticipada de decisiones en protocolos, registrosy en la
cartera de servicios.

- Elaborar una escala que permita medir de manera fécil y rapida, las probabilidades de
recuperacion de una persona, de cara a actuar en situaciones de urgencias.

- Realizacién de material unidireccional destinado a la poblacién: tripticos, carteles
informativos, videos, etc. No centrados Unicamente en el documento en si, ni en la parte
burocratica del mismo, si no con un objetivo de concienciar a la poblacién. Un buen
método puede ser aprovechar las redes sociales como medio de difusién.

- Crear una buena comunicacidn entre los diversos niveles de atencidn, ya sea atencién
primaria o especializada. Una enfermera gestora de casos puede ser un ejemplo que
garantice la continuidad en la atencién y una mejora de la comunicacién en pacientes
complejos.

- Una vez instruido el personal, captar a la gente tanto en atencidn primaria como
especializada. A parte de la atencién primaria, lugares que pueden resultar buenos para
captar a la gente dadas las circunstancias son los servicios de urgencias o cuidados
intensivos. En sus salas de espera podria haber tripticos o carteles.
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- Crear un carnet que identifique a una persona como poseedora de una Declaracién de
Voluntades.

Conclusion.

Tras lo expuesto en este trabajo, se ha evidenciado la necesidad de ampliar los
horizontes de las herramientas que disponemos para representar de forma legal el principio de
autonomia. Es decir, se ha visto que las Voluntades Anticipadas por sus limitaciones no son una
solucién en si misma y por ello, deben formar parte de un proceso enfocado en la persona. Este
proceso que se ha denominado Planificacién Anticipada de las Decisiones se centra en el ser
humano como un ser holistico y complejo, cuyas decisiones estan influidas por diversos factores
gue deben ser tenidos en cuenta para poder tomar las mejores decisiones cuando la persona no
sea capaz.

Para ello hay que empezar por la base, es necesario realizar campafias de concienciacion
a los profesionales. Hacerles conscientes de los beneficios que puede aportar la Planificacion
Anticipada de las Decisiones en la practica clinica y la mejora que se puede producir en el
cuidado en el final de la vida. Cabe comentar, que a pesar de que estén formados, necesitan
herramientas en su actividad asistencial diaria que les permita trabajar con este nuevo proceso
de planificacion de forma eficiente. Una forma, es desarrollar un cuadro de dialogo que permita
introducir datos de forma sistematica en los programas habituales de registro (en el caso de
Cantabria: OMI y Gacela Care). Seria recomendable, que cuando un profesional accede a una de
estas plataformas, aparezca un icono representativo que le informe de que la persona que
atiende, tiene registradas las Voluntades anticipadas. Finalmente, para que puedan realizar esta
labor deben tener conocimientos, habilidades y tiempo, por lo que seria recomendable que se
les proporcionaran cursos y guias para aprender a gestionar este proceso.

Resulta necesario a su vez, concienciar a la poblacién general y dar una nueva visién a
nuestra sociedad del concepto de muerte. Si no se normaliza y se ve la muerte como algo
natural, dificilmente la poblacién va a adentrarse en un proceso de este tipo. Ademas, si no
conocen la existencia y la posibilidad de acceder a este servicio tampoco va a poder realizarlo.
Para ello se deberia ofrecer en la cartera de servicios como una forma de atenciéon mds. Para la
parte de difusién de la herramienta es importante utilizar diversos métodos. Por un lado,
material unidireccional que tiene la ventaja de llegar a un mayor numero de personas. Un
ejemplo de esto, serian carteles y tripticos en las salas de esperas de los hospitales, sobre todo
en unidades como Cuidados Intensivos, Urgencias o Quiréfano, donde las personas en ese
momento son mas susceptibles hacia esa informacién. También para llegar a un publico mayor
se podrian realizar videos aprovechando las redes sociales. Por otro lado, los métodos
bidireccionales que surgen de la relacion terapéutica, pueden servir para ofrecer e informar
sobre este servicio a personas susceptibles de necesitarlo, como pueden ser pacientes crénicos
o personas de una determinada edad. Una forma que puede resultar de utilidad para difundir
este servicio, seria al igual que se hace con el screening de cancer de colon, esto es, seleccionar
grupos de poblacién que se consideran de riesgo y enviarles una carta que les invite a incluirse
en este proceso de Planificacién Anticipada de las Decisiones.

En este trabajo, se ha evidenciado la necesidad de un cambio y se han propuesto ideas
de intervencion que en proyectos posteriores podrian inspirar a quiénes lo trabajasen, para que
de este modo, mejore la asistencia al final de la vida y por tanto la calidad de muerte. La
enfermeria por sus caracteristicas profesionales y la relacién enfermero-paciente, es llamada a
llevar la delantera en este proceso. Ademas, dadas las pocas intervenciones realizadas a nivel
nacional, Cantabria podria ser pionera en esta materia, pudiendo convertirse en referente para
el resto de Comunidades Autéonomas.
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Reflexion final.

Los grandes avances tecnoldgicos en materia de salud han supuesto un cambio radical
en la concepcion de la medicina. Lo que antes era una utopia hoy se hace realidad. Esto aporta
tanto beneficios, como problemas, ya que produce la necesidad de marcar un limite en la
actuacion médica. Realmente se resucita a la gente. Gente que por causas naturales o
accidentales moriria se detiene ese proceso de muerte para devolverlo a la vida. Es increible,
pero muchas veces se convierte en algo inhumano que va contra natura y es dificil establecer
un limite de a quién se le permite moriry a quién no, es decir, cuando hay que limitar el esfuerzo
terapéutico y cuando no (Matanza Valdés, 2014). Como vemos, esta revolucion tecnoldgica, este
control sobre el proceso de muerte, nos trae un concepto nuevo “permitir morir”. No se habla
de dejar morir, porque eso implica que se podria no dejar morir. El concepto permitir morir
quiere decir no luchar en contra de la naturaleza, es el hecho de aceptar que morimos, que es
algo normal y natural, que a todo el mundo nos va a llegar (De Lillo, 2011). Este desarrollo
tecnoldgico y este poder de resucitar a las personas, hace que se genere un halo de idealizacion
hacia los equipos sanitarios, dotandoles de una ilusoria omnipotencia. Tal es esta que gran parte
de la sociedad ha olvidado que morir es una causa natural e ineludible de la vida (Gherardi,
2014). Ademas este dilema entre permitir morir y mantener con vida, nos encontramos con que
la mayoria de la gente muere en un hospital, en un intento desesperado de mantenerles con
vida, porque écdmo se le va a negar a alguien el derecho a la vida, si hay medios para hacer que
no muera? Para ello entran en juego conceptos como calidad de vida, muerte digna y calidad de
muerte. Actualmente se vive muchos mas anos que antes, pero en gran parte de las ocasiones
los ultimos afios de vida, la calidad se ve mas bien perjudicada. Como se suele decir “Hay que
dar vida a los afios, no afios a la vida”. Nos preocupamos mucho de vivir bien, o al menos lo
mejor posible. Sin embargo la muerte es algo que vemos lejos, sin pensar que nos puede llegar
en cualquier momento, a cualquier edad y en cualquier lugar. Pensamos que los accidentes, las
desgracias y los infortunios de la vida solo les pasan a los demas, pero no nos damos cuenta que
todos somos el demas de alguien.

Ahora nos toca decidir. ¢Quién puede decidir sobre nosotros mismos, mejor que
nosotros mismos? La respuesta es clara. La nueva tendencia social y legal, determina que la
libertad de autogobernarse hay que tenerla en consideracién y en muchas ocasiones entra en
conflicto con el derecho a la vida. Porque, qué es mas importante, ¢ poder decidir lo que quiero
para mi? o ¢la vida por encima de todo? Posiblemente, la solucidn es ir alcanzando poco a poco
el término medio, como en todo, los extremos nunca son la soluciéon. Esto hace que la sociedad
y los eticistas debatan entre otros temas, sobre la eutanasia. La eutanasia es el claro ejemplo de
debate sobre que prima mas, el derecho a decidir o la vida. Lo importante no es tanto este
conflicto, si no detectar que tenemos un problema derivado del proceso de muerte. Hay
estudios que resaltan que cuando una persona entra en protocolos de cuidados paliativos no
pediria la eutanasia (Sanz-Ortiz, 2006). Lo importante es cdmo se esta manejando la muerte, y
gue ya sea mediante un medio u otro, o una combinacidon de ambos, los medios tecnolégicos
nos ponen frente la espada y la pared en estos casos. Se evidencia la necesidad, de desarrollar
un método que solucione estos abismos que envuelven al proceso de morir, al proceso de
decidir cuando no podemos hacerlo, a nuestra propia tecnologia cuando se pueda volver en
contra. En este sentido, la planificacion anticipada de decisiones, junto con su herramienta legal
el documento de Voluntades Anticipadas, puede ser una puerta entre abierta para empezar a
solucionar este problema, enfrentar y dignificar la muerte. No debe considerarse autonomia
defensiva del paciente frente al equipo sanitario, debe considerarse una forma de facilitar y
progresar en la toma de decisiones al final de la vida. Unir los deseos de la persona con la
dificultad en la atencién individual en esos momentos tan criticos, es decir el trabajo en equipo.
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Hasta que la sociedad en su conjunto no nos demos cuenta de este problema social no
lo pondremos solucién de forma eficiente. De un modo u otro, ya nos vamos dando cuenta de
gue hay un problema respecto a la muerte y esta medicina tan intervencionista. Se puede ver
en muchos hospitales donde se incluyen protocolos de “no reanimable”.

A pesar de que el documento de voluntades previas no sirva en todos los casos, sirven
en algunos y eso ya es algo beneficioso. Si no sirviese en ningln caso, estariamos en la misma
situacién que nos encontrdbamos cuando no existia. Quizd el proceso de Planificacion
Anticipada de las Decisiones no sea la solucién, pero puede ser el origen de otra cosa que si la
sea. Para ello necesitamos probar, y para probar hay que empezar a realizar intervenciones que
impulsen la herramienta en nuestra sociedad. Lo que esta claro, es que si seguimos haciendo lo
mismo que se ha estado haciendo hasta ahora, lo que vamos a conseguir son los mismos
resultados que hemos conseguido hasta ahora.
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- Consejeria de Sanidad y Servicios Sociales: Voluntades Previas (Cantabria):
http://www.saludcantabria.es/index.php?page=registro-de-voluntades-previas

- Registro de Voluntades Previas (Cantabria):_https://rvp.cantabria.es/rvp/
- Estudio SUPPORT: http://jama.jamanetwork.com/article.aspx?articleid=391724
- Prepare: https://www.prepareforyourcare.org/

- Respecting Choice: http://www.gundersenhealth.org/respecting-choices

Modelo de Voluntades Previas de Cantabria extraido de https://rvp.cantabria.es/rvp/:

de

GOBIERNO
@  CANTABRIA

Consejeria de Sanidad y Servicios Sociales
Direccion General de Ordenacion,
y Atencién Sanitaria

DOCUMENTO DE VOLUNTADES PREVIAS
(Orden SAN/27/2005 de 16 de septiembre, BOC de 30 de

septiembre de 2005)

En virtud de lo dispuesto en el articulo 34 de la Ley 7/2002, de 10 de
diciembre de Ordenacion Sanitaria de Cantabria (BOC de 18 de diciembre
de 2002) en el que se regula el derecho del usuario del Sistema
Autonomico de Salud a la expresién de la voluntad con caracter previo y
el Decreto 139/2004, de 5 de diciembre, por el que se crea y regula el
Registro de Voluntades Previas de Cantabria,

Yo D/Dfia mayor
de edad, con
DOMICILIO: Calle/Plaza No Escalera Piso Puerta
CODIGO POSTAL LOCALIDAD PROVINCIA
NUMERO DEL DNI/PASAPORTE FIRMA
En a de de

Con plena capacidad de obrar, tras adecuada reflexién y actuando libremente,
otorgo el presente DOCUMENTO DE VOLUNTADES PREVIAS, vy para la
interpretacion que pudiera ser necesaria, asi como para la aplicacion estricta de


http://www.saludcantabria.es/index.php?page=registro-de-voluntades-previas
https://rvp.cantabria.es/rvp/
http://jama.jamanetwork.com/article.aspx?articleid=391724
https://www.prepareforyourcare.org/
http://www.gundersenhealth.org/respecting-choices
https://rvp.cantabria.es/rvp/
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este documento designo un representante, el cual deberd ser considerado
como interlocutor valido y necesario para el facultativo responsable de mi
asistencia y como garante de mi voluntad expresada en el presente documento.
De la misma manera, por si se diera el caso de renuncia o imposibilidad de mi
representante, designo un representante sustituto.

REPRESENTANTE
PRIMER APELLIDO: SEGUNDO APELLIDO: NOMBRE:
NUMERO DEL DNI/PASAPORTE TELEFONOS
DOMICILIO: Calle/Plaza No Escalera Piso Puerta CODIGO POSTAL
LOCALIDAD PROVINCIA FIRMA

En a de de
REPRESENTANTE SUSTITUTO
PRIMER APELLIDO: SEGUNDO APELLIDO: NOMBRE:
NUMERO DEL DNI/PASAPORTE TELEFONOS
DOMICILIO: Calle/Plaza No Escalera Piso  Puerta CODIGO POSTAL
LOCALIDAD PROVINCIA FIRMA
En a de de

DECLARO:

Si en un futuro no puedo tomar decisiones sobre mi cuidado médico como
consecuencia de mi deterioro fisico y/o mental por alguna de las situaciones
gue se indican a continuacion:

Cancer diseminado en fase irreversible (tumor maligno con metastasis).
Dafio cerebral severo e irreversible.

Demencia severa debida a cualquier causa (Alzheimer y otros).

Dafios encefalicos severos (coma irreversible, estado vegetativo
persistente y prolongado.

e Enfermedad degenerativa del sistema nervioso y/o sistema muscular, en
fase avanzada, con importante limitacion de mi movilidad y falta de
respuesta positiva al tratamiento (esclerosis multiple).
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e Enfermedad inmunodeficiente en fase avanzada (SIDA)
e Enfermedades o situaciones de gravedad comparables con las anteriores.
e Otras (especificar)

Y si a juicio del personal médico que me atienda (siendo una de ellos un
especialista en la patologia de que se trate) no hay expectativas de
recuperacion, mi voluntad es que no sean aplicados, o bien se retiren si
vya han empezado a aplicarse, procedimientos de soporte vital, o
cualquier otro tratamiento que prolongue temporal y artificialmente mi
vida.

Quiero, por otra parte, que se instauren las medidas que sean
necesarias para el control de cualquier circunstancia que pudiera
causarme dolor, padecimiento, angustia o malestar aunque eso pueda
acortar mi expectativa de vida.

En el caso que él o los profesionales sanitarios que me atiendan aleguen motivos
de conciencia para no actuar de acuerdo con mi voluntad aqui expresada,
SOLICITO ser atendido por otro u otros profesionales que estén dispuestos a
respetarla

Si estoy EMBARAZADA en el momento que me encuentre en alguna de las
situaciones anteriormente citadas, mi voluntad es que la validez de este
Documento quede en suspenso hasta después del parto, siempre que haya
suficientes garantias de que mi estado clinico no afecte negativamente al feto

INSTRUCIONES ADICIONALES:

En el caso que el presente documento se otorgue ante testigos (mayores de
edad, con plena capacidad de obrar, de los cuales dos como minimo, no deben
tener relacién de parentesco hasta el segundo grado, ni relacion laboral,
patrimonial, de servicio, ni relacién matrimonial ni de andloga afectividad a la
conyugal con el otorgante), estos son:

PRIMER TESTIGO
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PRIMER APELLIDO: SEGUNDO APELLIDO: NOMBRE:
NUMERO DEL DNI/PASAPORTE FIRMA
En a de de

SEGUNDO TESTIGO

PRIMER APELLIDO: SEGUNDO APELLIDO: NOMBRE:
NUMERO DEL DNI/PASAPORTE FIRMA
En a de de
TERCER TESTIGO
PRIMER APELLIDO: SEGUNDO APELLIDO: NOMBRE:
NUMERO DEL DNI/PASAPORTE FIRMA
En a de de

Una copia del presente documento podra ser accesible telematicamente para su incorporacion a mi
Historia Clinica cuando sea preciso y otra podra quedar en poder de mis representantes.

Si mas adelante el otorgante quisiera dejar sin efecto el presente documento, podra presentar la
SOLICITUD DE REVOCACION pertinente.

A los efectos previstos en la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, sobre Proteccién de Datos de Caracter Personal,
se le informa que los datos personales proporcionados se incorporaran (o actualizaran) a los ficheros de la CONSEJERIA
DE SANIDAD Y SERVICIOS SOCIALES DE CANTABRIA, con direccién en C/ Federico Vial 13, 39009. Santander. Los
datos personales solicitados en este documento son de caracter obligatorio, por lo que su no cumplimentacidén supone
la imposibilidad de su inclusion en los ficheros antes descritos y de cumplir con la inscripcion en el Registro de
Voluntades Previa de Cantabria. La CONSEJERIA DE SANIDAD Y SERVICIOS SOCIALES DE CANTABRIA transmitird el
contenido del documento Unicamente al médico o equipo que le preste asistencia sanitaria en el momento en que, por
su situacion, no le sea posible expresar su voluntad y sea preciso adoptar decisiones clinicas relevantes. Asimismo,
acepta que el contenido de este documento, sea incorporado al Registro Nacional de Instrucciones Previas, de manera
que pueda ser consultado desde cualquier Comunidad Auténoma del Estado espafiol.

Ud. Tiene derecho al acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion en los término previsto en la Ley, que podra ejercitar
mediante escrito dirigido al (a los) responsable(s) de los mismos, en las direcciones anteriormente indicadas

DIRECCION GENERAL DE ORDENACION Y ATENCION SANITARIA
(CONSEJERfA DE SANIDAD Y SERVICIOS SOCIALES, C/ Federico Vial N° 13, 39009 Santander)
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Triptico realizado por el Gobierno de Cantabria sobre las Voluntades Previas:
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NORMATIVA JQUENES EL
ROCUMENTO.
DE
YOLUNTADES
PREVIANS?

£Cmo se oforga el Documento de Voluntades Previas?  ;Dénde esti el Registro de Voluntades Previas?

Ooooooao
,;Déndesep.ledemnseguir?lhrndénsﬁeel

2
¢Qué es el Documento de Voluntades Previas? Documento de Voluntades Previas?

oooooo
iS¢ puede cambiar el Documento de Voluntades
Previas?

oooooo
¢Quién puede otorgar el Documento de Voluntades
Previas?

ooooog

¢Cudl es la eficacia del Documento de Voluntades
Previas?




