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1. INTRODUCCION

Los avances socio-sanitarios de nuestra sociedad han conducido a un
envejecimiento progresivo de la poblacion y a una mayor supervivencia de los
pacientes con enfermedades crénicas evolutivas. Junto a ello, la muerte ya no se
visualiza como un hecho inherente a la condicion humana, sino como un proceso
esotérico y traumatico para pacientes y familiares'.

Al propio tiempo, en los Ultimos afios, la bioética aplicada a la medicina
reconoce el principio de autonomia como el derecho que todo individuo tiene a estar
informado y decidir de forma libre y autbnoma sobre los actos médicos que le
conciernen?®. Este principio se concreta con la aparicion del “consentimiento informado”
(CI), definido como la aceptacion expresa, por parte de un enfermo competente, de un
procedimiento diagndstico o terapéutico una vez que ha sido adecuadamente
informado acerca de aquello a lo que se le propone consentir. En esta linea, el
documento denominado “testamento vital” (TV), de “instrucciones previas” (DIP) o de
“voluntades anticipadas” (DVA), supone un paso mas alla. En efecto, es el instrumento
legal por el cual un paciente puede dejar constancia de su voluntad respecto a la toma
de decisiones al final de sus dias en el supuesto que, llegado ese momento, él no
pudiera expresarlo®. En Espafia, la regulacion legal de este proceso se inici6 en
Catalufia en el afio 2001° y, a dia de hoy, se ha establecido ya en todo el Estado®. De
hecho, existen registros centralizados que pueden consultarse y considerarse en
cualquier parte del territorio donde se produzca la atencién sanitaria’.

Los pacientes con enfermedades crdénicas son un subgrupo de poblacion que,
idealmente, deberia disponer de informacion exhaustiva del caracter evolutivo de su
enfermedad pudiendo, asi, posicionarse anticipadamente, de forma documentada,
tranquila y meditada en un TV, de cémo afrontar los aspectos relacionados con las
tltimas etapas de su enfermedad. No obstante, el conocimiento de su enfermedad no
siempre es el adecuado tal y como atestiguan algunos estudios realizados en Catalufia
en colectivos de pacientes con enfermedades crénicas como neumopatias®, infeccion
por virus de la inmunodeficiencia (VIH)® o que acuden a urgencias por
descompensacion de su patologia cronica™**.

Los servicios de urgencias hospitalarios (SUH) se ven, frecuentemente,
implicados en la atencion de pacientes con enfermedades crénicas. Estos pacientes
se suelen presentar con descompensaciones agudas de su enfermedad e, incluso, en
estadios evolutivos terminales o agdnicos. En estos estadios terminales, el SUH puede
no ser el entorno adecuado para dichos pacientes®™. En efecto, los profesionales
gque atienden a estos pacientes, generalmente graves y potencialmente terminales y, a

veces, con una capacidad de decision mermada'*™®, deben tomar decisiones rapidas



con escasa informacioén, sin conocer los deseos del paciente ni, incluso, su estado
previo. En este sentido, la generalizacion del TV permitiria adecuar los esfuerzos
terapéuticos a la voluntad del paciente y respetar asi su principio de autonomia®®.

No obstante, la percepcién desde los SUH es que, a pesar del tiempo
transcurrido desde su legislacién, el conocimiento del TV y su uso es escaso. De
hecho, resulta dificil conocer el numero de TV realizados en Espafia, ya que su
registro no es obligatorio. En Catalufia, el nUmero de documentos registrados en el
2008 alcanzaba los 21.500", lo que supone un 0,33% de su poblacion general, datos
muy alejados del 29% de la poblacién adulta americana®, donde dichos documentos
cuentan con un mayor periodo de existencia y arraigo*®?.

En los trabajos de la tesis se profundizard en aspectos relacionados con el
conocimiento que del caracter evolutivo de su enfermedad y de la existencia del TV
tienen los pacientes con enfermedades crénicas que son atendidos en los SUH; se
valorara la predisposicion de dichos pacientes a redactar un TV; y se analizard los
factores asociados a todo ello. Finalmente, se cuantificard la evolucion temporal de

dichos parametros.

1.1 Relacion medico-paciente: del paternalismo ala  corresponsabilidad

Desde el inicio de los tiempos siempre ha habido hombres que intentaban curar
las enfermedades. En las culturas primitivas era el brujo de la tribu el que, por medio
de complicados rituales, expulsaba del cuerpo del atribulado enfermo los malos
espiritus que producian el mal. La relacion entre brujo y enfermo era de sometimiento
absoluto. En la filosofia clasica griega, se consideraba que la naturaleza estaba regida
por un orden superior que la hacia armoniosa y equilibrada, y que la enfermedad y el
dolor, que habitualmente le acompafia, alteraba el estado mental de las personas y
hacia a las mismas imprudentes, incapacitandolas para ejercitar la virtud de la
prudencia, virtud por excelencia para Platon (428-347 ac) y Aristételes (384-322 ac).
La conclusion era que el enfermo actuaria irremediablemente de forma imprudente,
por lo que la labor del médico debia centrarse en tomar las decisiones por él, incluso
en contra de su voluntad y, de precisarlo, debia utilizar la mentira para protegerle. En
dicho sentido es ilustrativo lo que decia Hipocrates (460-370 ac) en su Habeas
Hippocraticum:

“Haz todo esto con calma y orden, ocultando al enfermo, durante tu actuacién, la
mayoria de las cosas. Dale las 6rdenes oportunas con amabilidad y dulzura, y distrae su

atencién; repréndele a veces estricta y severamente, pero otras, animale con solicitud y

habilidad, sin mostrarle nada de lo que va a pasar ni de su estado actual; pues muchos acuden



a otros médicos por causa de esa declaracion, antes mencionada, del pronostico sobre su
presente y futuro.”

Durante la Edad Media y hasta mediados del siglo XV se podian hallar
manifestaciones que incidian en dicha percepcidn, tal y como queda reflejado en la
siguiente cita recogida por Diego Gracia®' y referida a San Antonio de Florencia:

“Si un hombre enfermo rechaza las medicinas que se le dan, el médico a que él o sus
parientes han llamado puede tratarle en contra de su voluntad, del mismo modo que un hombre

debe ser arrojado contra su voluntad de una casa que esta a punto de derrumbarse.”

La relacién de médico-paciente ha estado, pues, basada histéricamente en una
relacién jerarquica, unidireccional y asimétrica, en la que el médico siempre tomaba la
decisibn mas adecuada y beneficiosa para el paciente. El principio en que estaba
basada esta relacion primigenia era el paternalismo. Hay que entender dicha relacion
dentro del contexto social histérico, ya que hasta el siglo XVII predominaba la idea de
que el poder se justificaba de manera natural o apelando a instancias religiosas, de
forma que los seres humanos vivian en sociedades ordenadas y reguladas, las
relaciones de mando y obediencia nacian de reglas invariables y venian prefijadas por
la tradicion, la naturaleza o la voluntad divina y, en cualquier caso, no se sometian a la
voluntad de los interesados. Asi, el rey lo era por gracia de Dios o los esclavos lo eran
por naturaleza (Aristoteles). En los siglos XVII y XVIII, empiezan a surgir en la
sociedad un conjunto de ideas filosoficas que bajo el nombre de contractualismo
suponen un cambio de percepcién de la sociedad respecto del poder y su naturaleza.
Thomas Hobbes (1588-1679) y John Locke (1632-1704) en Inglaterra y Jean-Jacques
Rousseau (1712-1788) en Francia son los mas claros exponentes de estas nuevas
ideas. Para ellos, el hombre tiene una serie de derechos naturales, defendiéndose
mejor estos derechos mediante un pacto, el contrato social (contractualismo), que dara
lugar a una estructura social nueva, la sociedad civil y nuevas formas de gobierno. La
constitucion de EEUU en 1787 reafirma la autonomia del individuo en el orden
religioso, politico y moral, lo que supone reconocer que ninguna moral deberia
imponerse a cualquier persona en contra de los dictados de su conciencia.

En dicho contexto se establecen las bases filosoficas de la ética moderna,
donde destaca, por méritos propios, las aportaciones del fildsofo aleman Enmanuel
Kant (1724-1804), quien introduce el concepto de autonomia. Afirma que la libertad
humana, su derecho por nacimiento, es la capacidad de obrar de forma auténoma.
También merece destacarse al filosofo escocés David Hume (1711-1776) con sus
consideraciones sobre la importancia de los sentimientos y emociones como base de
la valoracion moral del individuo. Al economista y fildsofo John Stuart Mill (1806-1873),

tedrico del utilitarismo o proceder de forma que se permita el maximo beneficio posible



(“maximo bienestar para el maximo nimero”). Y, finalmente, al médico inglés Thomas
Percival (1740-1804), considerado el padre de la ética médica norteamericana y del
primer Codigo de Etica Médica que realizo la Asociacion Americana de Medicina.

Pese a que el primer caso documentado en el que se considerd que el enfermo
tenia autonomia para tomar sus decisiones ocurrio en Inglaterra en 1767 (caso Slater
contra Baker y Stapleton, por el que se condené a dos médicos por romper un callo de
fractura mal consolidada y colocar un aparato ortopédico en la pierna sin obtener el
consentimiento del enfermo), hubo que esperar hasta 1914 cuando en Estados
Unidos, el juez sefardita Benjamin Cardozo®® establecid, en el famoso caso
Schloendorff, el derecho de autodeterminacion del paciente, justificando de esta forma
la necesidad de obtener su consentimiento para realizar procedimientos médicos
invasores:

“Todo ser humano adulto y en pleno uso de sus facultades mentales tiene derecho a
determinar lo que se va a hacer con su propio cuerpo y un cirujano que realice una operaciéon
sin el consentimiento de su paciente comete una agresion a la persona, siendo responsable de
los dafios que origine.”

No obstante, hay que esperar hasta la segunda mitad del siglo XX, tras la
finalizacion de la Segunda Guerra Mundial, cuando los cambios politico-filoséficos
resultantes sumados a un enorme progreso cientifico-tecnolégico en el &mbito de las
ciencias de la salud (trasplantes, reproduccién asistida, medidas de soporte vital...),
provocan una crisis de los modelos de toma de decisiones clasicos y replantean la
necesidad de buscar nuevas formulas y una nueva relacion médico-paciente. Es
nuevamente en Estados Unidos donde se inicia el movimiento bioético, término que se
atribuye por primera vez al oncélogo de la universidad de Wisconsin Van Rensselaer
Potter en 1970 en su obra “Bioethics: The science of Survival” en la revista
Perspectives in Biology and Medicine?®?*, Un afio antes, en 1969, se habia creado el
que hoy es conocido como Hastings Center® a iniciativa de D. Callahan y W. Gaylin,
institucion pionera en el analisis de la ética y los valores relacionados con las ciencias
de la salud y los avances tecnoldgicos. La publicacion del Informe Belmont® en 1979
se considera un hito en la busqueda de metodologias nuevas para dar respuesta a
problemas nuevos. Asimismo, la aparicién, ese mismo afio, del libro "Principles of
Biomedical Ethics" de Tom L. Beauchamp y James F. Childress®’ supone el
planteamiento de un modelo tedrico de toma de decisiones a través de los principios
basicos de la bioética: Autonomia, Beneficencia, No maleficencia y Justicia como los
fundamentales para orientar la toma de decisiones.

El reconocimiento de la autonomia del enfermo en lo referente a las decisiones

terapéuticas que le afectan, lleva a modificar la relacion tradicionalmente paternalista



entre médico y paciente, la cual pasa a ser simétrica y basada en el didlogo, de tal
forma que las decisiones son ahora compartidas. Por lo tanto, en la actualidad y tanto
por razones éticas como juridicas, el acto médico debe contemplar, al margen de estar
sujeto a las buenas précticas clinicas, el respeto a las voluntades del paciente dentro
del ordenamiento juridico correspondiente, reconociéndose, de forma explicita, el
derecho que todo individuo tiene a estar informado y decidir de forma libre y autbnoma

sobre los actos médicos que le conciernen.

HECHOS RELEVANTES EN LA HISTORIA DE LA BIOETICAY EL TV

1914 Sentencia Juez B.Cardoso en el caso Schloendorff . Nueva York .Se establece el
derecho de autodeterminacion del paciente.

1935-38 | Creacion de la Voluntary Euthanasia Society (Londres) y la Euthanasia Society of
America, reivindican el “derecho a una muerte digna”

Cdédigo de Nuremberg. En respuesta a las atrocidades cometidas en la

1947 experimentacion con personas por los médicos nazis, se publica el primer protocolo
Internacional de la historia sobre ética de investigacion con seres humanos
1948 Declaracion Universal de los Derechos Humanos

Salgo contra Leland Stanford Jr. University-Broad of Trustress. California. Primer
1957 empleo del término “consentimiento informado”, define la obligacion de informar
adecuadamente al paciente.

Declaracion de Helsinki en la 182 Asamblea Médica Mundial. Normas éticas que

1964 deben guiar la experimentacién con seres humanos. Version oficial revisada en
2004

1966 H.K.Beecher®: “Ethics and clinical research”. N.Engl.J.Med 1966; 274:1354-60

1967 La Euthanasia Society of America plantea la posibilidad de que un paciente deje por

escrito la forma en la que quiere ser tratado cuando no pueda decidir por si mismo

El abogado de Chicago Louis Kutner propone lo que se denominé “testamento vital”
1969 (Living will), con el objetivo de que cualquier ciudadano pudiera indicar su deseo de
gue se le dejara de aplicar tratamiento en caso de enfermedad terminal.

VR Potter, oncdlogo de la Universidad de Wisconsin en Madison, utiliza por primera
1970 vez el término Bioética, titulando un articulo “Bioethics: The science of Survival” en
la revista Perspectives in Biology and Medicine.

La portada del New York Times informa al mundo entero del estudio natural de la

1972 sifilis no tratada de Tuskegee (Alabama), que mostraba un nuevo abuso en la
experimentacién con seres humanos, concretamente de raza negra.

1973 La Asociacion Americana de Hospitales promulga la primera “Carta de Derechos
del Paciente”.

1975 Caso de Karen Ann Quinlan. Controversia por la retirada del respirador que la
mantenia con vida

1976 La Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa aprueba un documento con el
titulo "Derechos de enfermos y moribundos”

1978 En Espafia, la Constitucion de 1978 declara los derechos a la vida y a la salud

como derechos fundamentales

Informe Belmont. Realizado durante cuatro afios a peticion del Congreso de EEUU
por la National Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical and
1979 Behavioral Sciences. Define los principios éticos que debia respetar la investigacion
con seres humanos y examina los problemas éticos planteados en la investigacion
con fetos humanos, nifios, prisioneros y enfermos mentales

T. L. Beauchamp y J. F.Childress publican “Principles of Biomedical Ethics”. Se

1979 establecen los principios de autonomia, justicia, beneficencia y no maleficencia, se
convierte en el texto mas influyente en el campo de la bioética.
1983 Caso Nancy Cruzan. Controversia por la retirada de la sonda de gastrostomia de

alimentacion.




1986

Espafia. Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad”. Su publicacién supone
una apuesta por abandonar el modelo basicamente paternalista para acercarse a
un modelo mas autonomista

1987

El Hastings Center (Nueva York) hace publico un trabajo titulado “Protocolos de
actuacion acerca de la finalizacién de tratamientos de soporte vital y del cuidado del
paciente moribundo” *°

1990

El tribunal Supremo de Estados Unidos opiné por primera vez sobre la legalidad de
las instrucciones previas norteamericanas (IPN). Concretamente, en relacién con el
caso Cruzan, decidi6é favorablemente sobre el derecho del individuo a rechazar un
tratamiento, inclusive el soporte vital

1990-7

Controversia por las acciones del Dr Jack Kevorkian en relacién al physician
assisted suicide (PAS), «suicidio asistido por médico», 0 como otros prefieren
llamarlo, physician aid in dying o «ayuda médica a morir».

1991

Holanda. Se publican dos estudios sobre la practica de la eutanasia en el pais, el
Informe Remmelink (74) y el Informe Van der Wal que generan un enorme debate
en la sociedad europea

1993

Ley de Auto-Determinacion del Paciente (PSDA), una ley Federal en EEUU que
obliga a los hospitales que reciban fondos de los programas Medicaid y Medicare, a
divulgar e incentivar la redaccién y firma por parte de sus pacientes de “Directrices
Previas” o “Testamentos Vitales”

1997

Convenio sobre los Derechos Humanos y la Biomedicina de Oviedo®. Convenio
para la proteccién de los Derechos Humanos y la dignidad del ser humano con
respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina. Consejo de Europa.
Oviedo, 4 de abril de 1997 Su entrada en vigor en el estado Espafiol, se produce el
1 de enero de 2000.

2001

Catalufia. Ley 21/2000, de 29 de diciembre de 2000. Derechos de informacién
concernientes a la salud, a la autonomia del paciente y a la documentacion clinica.
DOGC n° 3303/2001, de 11 de enero de 2001.

2002

Espafia. Ley 41/2002, de 14 de noviembre, béasica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacién
clinica. BOE n° 274/2002 de 15 de noviembre de 2002.

2004

Filme de Alejandro Amenabar “Mar adentro” sobre el gallego Ramén Sampedro que
gener6 un fuerte debate sobre la eutanasia en Espafia.

2005

Caso Terry Schiavo. Controversia sobre la retirada de una sonda de gastrostomia

2007

Espafia. Real Decreto 124/2007, de 2 de febrero, por el que se regula el Registro
Nacional de Instrucciones Previas y el correspondiente fichero automatizado de
datos de caracter personal. BOE 40/2007 de 15 de febrero de 2007.

ARTICULO 1° CODIGO de NUREMBERG. 1947

“Es absolutamente esencial el consentimiento voluntario de sujeto humano. Esto

significa que la persona implicada debe tener capacidad legal para dar consentimiento; su

situacién debe ser tal que pueda ser capaz de ejercer una eleccion libre, sin intervencién de

cualquier elemento de fuerza, fraude, engafio, coaccién u otra forma de constrefiimiento o

coercioén; debe tener suficiente conocimiento y comprensién de los elementos implicados que le

capaciten para hacer una decision razonable e ilustrada. Este (ltimo elemento requiere que

antes de que el sujeto de experimentacion acepte una decision afirmativa, debe conocer la

naturaleza, duracion y fines de experimento, el método y los medios con los que sera realizado;

todos los inconvenientes y riesgos que pueden ser esperados razonablemente y los efectos

sobre su salud y persona que pueden posiblemente originarse de su participacién en el

experimento.”

Trials of War Criminals before the Nuremberg Military Tribunals under Control Council Law No.
10, Vol. 2, pp. 181-182. Washington, D.C.: U.S. Government Printing Office; 1949.




CASO DE ANN KAREN QUINLAN
Karen Ann Quinlan era una joven de veinte afios que, estando celebrando una fiesta con unos
amigos el 15 de abril de 1975, sufrié una parada respiratoria de origen desconocido (aunque se
le detectaron en sangre ciertas cantidades de alcohol y barbitiricos), entrando en coma
profundo e irreversible que precisé entre otras medidas de la colocacién de un respirador con
caracter permanente. Posteriormente, se le diagnosticé un estado vegetativo permanente y se
pasé a alimentarla con una sonda nasogastrica. Dada la irreversibilidad del cuadro, los padres
solicitaron que se le desconectara el respirador, argumentando que, en diversas ocasiones, su
hija les habia manifestado que no desearia que se le prolongara la vida artificialmente como a
los pacientes en coma. Tras la negativa de los médicos y del juez a hacerlo, recurrieron al
Tribunal Supremo de New Jersey, que rectifico la sentencia del juez basandose en que existia
un derecho constitucional a la intimidad que superaba el interés del Estado en preservar la
vida. Incluso establecié que este derecho es lo suficientemente importante como para apoyar la
decisién del paciente de rechazar el tratamiento en determinadas circunstancias. Finalmente, el
tribunal dictamind que se le podia desconectar el respirador si el tutor (su padre) asi lo decidia
y si se cumplian ademas dos condiciones: que los médicos que le atendian concluyeran en que
no habia posibilidad razonable de que se recuperara y que el Comité de Bioética del hospital
ratificara lo anterior. Ahora bien, aunque el respirador fue desconectado el 17 de abril de 1976,
Karen siguié respirando de forma espontanea, y alimentada por la sonda nasogastrica que sus

padres no le quisieron retirar, vivié casi diez afios mas.

CASO DE NANCY CRUZAN
La joven Nancy Cruzan, de 32 afios, sufrié un accidente de trafico en 1983, saliendo despedida
del automovil por la ventana y cayendo boca abajo en un charco de agua. Como consecuencia
de todo ello sufrié una contusion cerebral y entrd6 en un coma andxico, siendo diagnosticada
posteriormente de estado vegetativo permanente. Se le coloc6 una sonda de gastrostomia para
alimentarla, y posteriormente, a los tres afios, los padres (tutores) solicitaron a los médicos que
le retirara la sonda, dado que parecia claro que nunca recobraria la conciencia, y que ademas,
con anterioridad al accidente, habia manifestado a una compafiera que si alguna vez tuviera
una enfermedad o sufriera una lesiéon que le impidiera llevar una vida medianamente normal,
preferiria no seguir viviendo. Si bien el juez de Primera Instancia consider6 que los padres
tenian derecho a que se le retirara la sonda, el fiscal del caso recurrio la sentencia al Tribunal
Supremo de Missouri y este Tribunal, aun reconociendo el derecho que tenia Nancy a rechazar
el tratamiento, denegd la desconexion. Se basé en estos argumentos esenciales que han
tenido y tienen una gran repercusion en la jurisprudencia norteamericana: Nancy tenia derecho
a que se le retiraran los tratamientos de soporte vital, pero ese derecho sélo lo podia ejercer
ella; si, ante la imposibilidad de ejercer el derecho anterior, hubiera formulado instrucciones
previas (living will o testamento vital) solicitando la desconexidén, se podria llevar ésta a cabo,
pero no existia tal documento; en ausencia del mismo, s6lo se podria actuar si existieran

«pruebas claras y convincentes» de que asi lo deseaba, cosa que tampoco ocurria.



Finalmente, después de que en diciembre de 1990 el Tribunal Supremo de EE. UU, que analizo
el caso, decidiera a favor del derecho del individuo a rechazar el tratamiento, incluso en el caso
de tratarse de un tratamiento de soporte vital, y una vez devuelto el expediente al Tribunal
Supremo de Missouri, los padres consiguieron aportar pruebas y tras conseguir el apoyo de los
médicos, que aseguraron que en el estado en que se encontraba la paciente lo mejor para ella
seria morir, el juez autorizé la retirada de la sonda. Habia permanecido casi ocho afios en

estado vegetativo permanente.

CASO DE TERRY SCHIAVO
El caso de Terri Schiavo salté con fuerza a los medios de comunicacion en marzo de 2005. En
1990 Terri sufrié un ataque cardiaco debido a una subita bajada de potasio en su organismo; al
parecer, la causa habria sido una dieta estricta que seguia para adelgazar y que consistiria
principalmente en la ingesta de mas de 10 vasos de té helado diarios. Como consecuencia de
la anoxia cerebral sufrida perdié irreversiblemente la conciencia, se le diagnostico
posteriormente de estado vegetativo permanente y quedd dependiente de una sonda de
gastrostomia para su alimentacion e hidratacion. El marido, su tutor legal, basandose en que su
mujer le habia manifestado con anterioridad que no desearia vivir artificialmente, pleited
durante afios para que le desconectaran la sonda, pero a ello se opusieron tenazmente los
padres de Terri, quienes ademas argumentaban que su hija lo que sufria era un estado de
minima conciencia, ya que, segun ellos, experimentaba sensaciones e incluso esbozaba una
sonrisa en ocasiones. Tras un largisimo proceso legal que propicié varias desconexiones y
conexiones, y en el que llegaron a intervenir 19 jueces de siete tribunales, hubo cinco
apelaciones al Tribunal Supremo, se promulgaron dos leyes para ayudar a lo que demandaban
los padres, una del Congreso de Florida y otra del Congreso de los EE. UU, con la participacién
del propio presidente Bush, y en medio de una fuerte controversia social - unos defendiendo el
derecho a la vida y otros defendiendo el derecho a la muerte- el juez del caso decidi6 respetar
el deseo de su esposo y tutor, ordenando que se desconectara la sonda. La paciente murié por
inanicion 14 dias después. Tenia 45 afios y habia pasado 15 de ellos inconsciente y
enganchada a una maquina. La argumentacién del juez y la del Tribunal Supremo de Florida
fue similar a la del caso de Nancy Cruzan: no existian instrucciones previas o living will, no
habia «pruebas claras y convincentes» de que hubiera manifestado sus deseos anteriormente
en relacion con la retirada o no de los tratamientos de soporte vital, y afiadian uno mas: no se
podia considerar que estuviera en un estado de «muerte cerebral», ya que tenia actividad

cerebral con ciclos de vigilia-suefio

CASO DE RAMON SAMPEDRO
Ramén Sampedro (Porto do Son, 5 de enero de 1943 — Boiro, 12 de enero de 1998) fue un
marino y escritor espafiol. A la edad de 25 afios sufri6 un accidente, al tirarse de cabeza al
agua desde una roca un dia de resaca maritima, que le dej0 tetrapléjico y postrado en una
cama para el resto de su vida. Desarrollé una intensa actividad de peticién judicial para poder

morir y que la persona o personas que le auxiliasen no incurriesen en delito, dado que su



estado lo incapacitaba para hacerlo sin ayuda externa. Ramén murié en Boiro el 12 de enero
de 1998 por envenenamiento de cianuro potasico, ayudado por su amiga Ramona Maneiro.
Esta fue detenida dias después pero no fue juzgada por falta de pruebas. Siete afios después,
una vez que el delito hubo prescrito, Ramona admitié en televisién haber facilitado a Ramon el
acceso al veneno que le caus6 la muerte y haber grabado el video donde éste pronuncié sus
Ultimas palabras. Después de la muerte de Sampedro muchas personas afirmaron haber sido
los culpables emulando la obra literaria Fuenteovejuna donde un pueblo se culpaba en forma
colectiva para evitar el castigo de alguien individual. En 2004, Alejandro Amenabar llevé al cine
la historia de Raman con la pelicula Mar Adentro, protagonizada por Javier Bardem que daba
vida a Ramon Sampedro y Belén Rueda. La pelicula fue alabada por publico y critica y recibié
varios premios, entre ellos el Oscar a la mejor pelicula extranjera y 14 premios Goya. Su

emisién produjo un intenso debate social sobre la eutanasia en Espafia

1.2 La asistencia al final de la vida. El Testament o vital

La medicina sélo puede posponer la muerte pero no evitarla. Como dijeran los
clasicos: “si la muerte es cierta, su hora es incierta (mors certa, hora incerta)”. La
afirmacion de que nadie es tan joven que no pueda morir mafiana y que nadie es tan
viejo que no tenga un proyecto de futuro (de horas, de dias o de semanas 0 meses) se
constituye en un tépico discutible, con consecuencias en las decisiones al final de la
vida. Asi, gracias a la mayor presencia de los aspectos bioéticos en la medicina, los
progresos tecnoldgicos, el miedo generalizado al dolor, al sufrimiento, a vivir
conectado a una maquina, a prolongar innecesariamente la vida y el temor a una
pérdida de la capacidad para comprender y decidir como consecuencia de una
enfermedad, surgi6 en 1967 (EEUU) el documento denominado “testamento vital”’
(living will). Se trato, sin duda, de un paso mas alla del consentimiento informado, ya
gue si bien éste es definido como la aceptacion expresa, por parte de un enfermo
competente, de un procedimiento diagnoéstico o terapéutico una vez que ha sido
adecuadamente informado acerca de aquello a lo que se le propone consentir, el TV
es el instrumento legal por el cual un paciente puede dejar constancia de su voluntad
respecto a la toma de decisiones al final de sus dias en el supuesto que, llegado ese
momento, él no pudiera expresarlo®.

La sociedad actualmente reclama el derecho a una muerte digna que, con
frecuencia, se concreta en el testamento vital y el desarrollo de unos cuidados
paliativos adecuados, esto es cuidar, aliviar y acompafiar a la persona enferma de
forma integral, teniendo en cuenta su dolor fisico y situacion psiquica, preservando su
lucidez y su capacidad relacional e impidiendo su sufrimiento, cuando no es posible

curar.



Si bien en este trabajo mantendremos la denominacion genérica de testamento
vital, por ser éste el mas utilizado en la literatura y el primero que se acufi6 (“living will”
americano), también se emplean como sinénimos los términos de “instrucciones
previas” (Ley espafiola de autonomia del paciente) y de “voluntades anticipadas” (Ley
catalana). De hecho, en EEUU se usa el término genérico de “advance directives” o
“advance health care directives” (directivas anticipadas) que, a su vez, engloba varios
tipos de documentos. Entre los mas conocidos se encuentra el “living will” (testamento
vital), el “durable power of attorney for health care” o “health care proxy” (poder de
representacion permanente para el tratamiento o apoderado para el tratamiento), el
“directive to doctors” (instrucciones a los médicos), el “five wishes” (cinco deseos) que
incluso contd con la aprobacién de la madre Teresa de Calcuta y, mas recientemente,
el Lifecare Advance Directive. La existencia de distintos documentos obedece a la

controversia generada por la utilizacién de los mismos®3?

, a la necesidad de corregir
sus defectos y adaptarlos a los problemas suscitados con su uso, con el fin de hallar
férmulas alternativas mas completas en el respeto del principio de autonomia de los
pacientes?®33,

El testamento vital o instrucciones previas, en Espafia, deriva legalmente del
Convenio sobre los Derechos Humanos y la Biomedicina del Consejo de Europa
firmado en Oviedo en 1997. No entré en vigencia en Espafia hasta el 1 de enero del
2000, por lo que su redaccidon mas tardia intentd superar algunas de las dificultades
gue los documentos americanos habian presentado durante su desarrollo. La
regulacion legal de este proceso se inici6 en Catalufia en el afio 2001° y, a dia de hoy,
se ha establecido ya en todo el Estado®, creandose incluso registros centralizados que
pueden ser consultados y considerados en cualquier parte del territorio donde se
produzca la atencion sanitaria’. No obstante, el desarrollo de las legislaciones
Autonomicas es heterogéneo vy dificil de sintetizar, existiendo importantes diferencias
entre dichas administraciones®.

La publicacion de la Ley 41/2002 de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y
documentacion clinica®, supone, en lo referente a las instrucciones previas, la base
legislativa para su desarrollo en Espafia. En dicha regulacién, y mas concretamente en
su articulo 11, las conceptla y establece los requisitos para su otorgamiento, posibles

contenidos, eficacia, revocacion y registro. El apartado 1 del citado articulo sefiala:

“Por el documento de Instrucciones Previas, una persona mayor de edad, capaz y libre,
manifiesta anticipadamente su voluntad, con el objeto de que ésta se cumpla en el momento en

el que llegue a situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de expresarlos



personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de su salud o, una vez llegado el

fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los érganos del mismo. El otorgante del

documento puede designar, ademas, un representante para que, llegado el caso, sirva como

interlocutor suyo con el médico o el equipo sanitario para procurar el cumplimiento de las

Instrucciones Previas”.

A continuaciébn se comentan algunos de los aspectos ético-legales mas

relevantes del testamento vital:

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

Puede ser otorgado en cualquier momento por toda persona mayor de edad no
incapacitada legalmente.

Su contenido puede hacer referencia a cuestiones relativas a los cuidados y el
tratamiento de la salud, asi como al destino del cuerpo después de la muerte.
Debe ser lo mas concreto posible y especificar las situaciones en que se quiere
gue se tengan en cuenta las instrucciones del documento.

Recoge la posibilidad de nombrar un representante de la persona que realiza el
TV para que actue como interlocutor con el equipo sanitario. Este, deberia
conocer los valores y deseos de la persona a quien representa. El profesional
responsable del enfermo no puede ser su representante.

El documento puede ser modificado o revocado en cualquier momento con los
MiSMOoS requisitos necesarios que para su otorgamiento. En cualquier caso,
mientras la persona es capaz de manifestarse directamente, su decision
prevalece sobre las instrucciones del mismo.

El documento, segun la legislacion catalana, debe ser escrito ante notario o
tres testigos mayores de edad, dos de los cuales no deben tener relacion de
parentesco hasta segundo grado con el otorgante ni estar vinculados por
relacion patrimonial. En otras comunidades, el TV puede otorgarse ante
personal de la administracion o funcionario del registro.

No tendran validez las instrucciones contrarias al ordenamiento juridico o a la
buena praxis médica (lex artis), asimismo las instrucciones soélo tendran
aplicacion para aquellos supuestos previstos en la redaccién del documento.

El TV debe ser dirigido al médico responsable y debe ser comunicado y
aportado al centro sanitario por el paciente, familiares o allegados. El centro
tiene la obligacién de aceptarlo y reflejar dicha situacion en la historia clinica
del paciente de la cual pasa a formar parte con las correspondientes garantias
de confidencialidad. Cada historia clinica debe contener, en un lugar visible, la
indicacién de si el paciente ha formalizado o no un TV.

Se aconseja inscribir el TV en el Registro especifico existente en cada

comunidad, no obstante dicho requisito sélo es obligatorio en Andalucia,



Baleares y Extremadura. La existencia del registro facilita el acceso al mismo
por los profesionales, independientemente del centro donde se preste la
asistencia.

9) La existencia de un TV conlleva la obligacion de tenerlo en cuenta en el
momento de adoptar decisiones, lo que requiere una lectura critica y prudente
del mismo. Es conveniente consensuar con el representante y la familia la
decision a tomar y razonar la misma por escrito en la historia clinica, en
especial, si la decision no se ajusta a lo indicado en el TV o existen
discrepancias en su interpretacion. En dicho caso, se aconseja no adoptar
decisiones individuales y solicitar la intervencion del comité de ética asistencial
del centro.

10) Existe la posibilidad de objecion de conciencia por parte del facultativo o
profesional sanitario a quien corresponda aplicar las voluntades anticipadas, en
cuyo caso la Administracién sanitaria debera adoptar las medidas que resulten

necesarias para garantizar su cumplimiento.

1.2 El avance de las enfermedades cronicas

Las enfermedades cronicas representan la principal causa de morbimortalidad
en las sociedades avanzadas y estan adquiriendo una preponderancia cada vez mayor
en las sociedades en vias de desarrollo. Segun datos de la World Health Organization
(WHO) referentes al afio 2005, las enfermedades crénicas fueron responsables de
mas de 35.000.000 de muertes a nivel mundial (61% del total) y, las previsiones, de no
acometer con éxito la lucha contra las mismas, las sitian como la principal causa de

discapacidad en el mundo en el afio 2015 y la de mayor coste en atencion sanitaria.>®
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Entre los factores causales invocados en el auge de las enfermedades cronicas
destaca, como bien queda reflejado en el siguiente cuadro confeccionado por la
WHO?®, la globalizacién, la urbanizacion, el envejecimiento de la poblacién, las dietas

poco saludables, el tabaco, la obesidad, la falta de ejercicio fisico, etc.
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El andlisis de la estructura de la poblacion espafiola y sus proyecciones en el
tiempo muestra dicho envejecimiento, que cabe atribuir tanto a la disminucion de la
mortalidad y el aumento de la esperanza de vida, como a la disminucion de las tasas

de fecundidad.

Piramide de poblacion de Espaiia, afio 2007 Grafico 4. Piramide de poblacion. 2050

85+
20-84 Edad (anos)
7578 .
85y mas . I -
7074
80 & 84 |
gé:gj 752 79 ,H\ | eeee—50 IF
& 70a 74 E—— 009090
g St 65 a 69 A
® 5054 60 a 64
£ 54 56 & 59
P 50 & 54
et 452 49
I 1&3; 40 a 44
e 35 a8 39
pricred 30a 34
b 25 & 29 [~ " ee——]
A 208 24 [
Tos 14 ——
10a 14
5% 4% 3% 2% 1% 0% 1% 2% 3% 4% 5% 5a9 [ S==——=i
Proporclones Da4 I | | “ i ' 1
0 8 6 4 2 0 2 4 B 8 10

Fuwritar s Wacmal de Eluclioince Gunon o 1 sbe s che 3050

Todo lo anterior ha motivado que los pacientes con enfermedades crénicas se
visualice como un subgrupo ideal para, a través de campafas divulgativas, programas
de comunicacién sanitaria interactiva (PCSI) y programas de autocuidado®*®, se
implique, gracias a un mejor conocimiento, de forma mas activa y participativa en la
adecuada gestién global de su enfermedad y que ayude, asi, a una contencion de los
importantes costes derivados de la misma. El abordaje de las enfermedades cronicas
es, pues, una prioridad para los sistemas sanitarios. En efecto, en diciembre del 2010,
en el forum ministerial que tuvo lugar en Bruselas dentro del marco del Consejo de
Empleo, Politica Social, Sanidad y Consumidores (EPSCO) de la Unién Europea, se
afirmé que los sistemas sanitarios deberian redefinirse y adaptarse en todos los
niveles asistenciales, adquiriendo una especial relevancia la responsabilidad de los
propios pacientes en la toma de decisiones®. En dicho sentido, cabe resaltar el
reciente documento de consenso para atender al paciente crdnico elaborado en

Sevilla, en enero del 2011, que ha obtenido el respaldo del Ministerio de Sanidad y de



16 comunidades autobnomas (Anexo 13). Es por tanto en dicho contexto donde el
testamento vital adquiere una mayor relevancia como instrumento de reflexion que
permite posicionarse a los pacientes, de forma documentada, tranquila y meditada, en
ciertos aspectos y, en especial, aquellos relacionados con las Ultimas etapas de su

enfermedad.

1.3 Atencion urgente hospitalaria. Morir en urgenci  as.

La Organizacion Mundial de la salud (OMS) define la urgencia médica como
toda alteracion del estado de salud de una persona, de causa y gravedad variable, que
provoque la solicitud de una respuesta rapida al sistema sanitario. La atencion urgente
hasta mediados del siglo XX era fundamentalmente extrahospitalaria, de tal forma que
no es hasta 1948 cuando se crea en el Hospital de Sant Pau de Barcelona el Servicio
Nocturno de Urgencias. Desde entonces y por multiples causas, entre las que cabe
citar la universalizacion de la asistencia, los avances tecnoldgicos en diagnostico y
tratamiento, las altas expectativas de la poblacion, los cambios sociolégicos “el tiempo
es oro”, el envejecimiento de la poblacién, la mayor supervivencia lograda en muchas
enfermedades y el uso inadecuado de los recursos, los servicios de urgencia
hospitalarios (SUH) se han convertido en la puerta mas accesible al sistema de salud

y, con frecuencia, se han visto implicados en situaciones de saturacién y colapso

asistencial®**2.
Total de urgencias atendidas en SUH en 2007 26,3 millones
Frecuentacion de SUH 585,3 %o
Uso inapropiado de urgencias 24-79 %
Porcentaje de pacientes que acude directamente aun SUH | 80 %
Porcentaje de ingresos desde el SUH 10,5 %

Fuente: Ministerio de Sanidad. Unidad de Urgencias Hospitalarias. Estandares y recomendaciones

Pese a que no hemos hallado cifras especificas relativas a la frecuentacion de
los SUH por los pacientes con enfermedad crénica, dicho subgrupo de poblacién es
frecuentemente atendido en los servicios de urgencias y emergencias, donde se
suelen presentar con descompensaciones agudas de su enfermedad e, incluso, en
estadios evolutivos terminales o agénicos****. En la moderna sociedad occidental, el
domicilio no se considera el lugar mas adecuado para atender y cuidar a los pacientes
en fase terminal y agonica, de tal forma que en los paises industrializados casi las tres
cuartas partes de los fallecimientos acontecen en instituciones®. Los SUH, pese a no

ser el entorno adecuado para atender a los pacientes que agonizan'?*?

, constituyen
lugares donde la muerte acontece con cierta frecuencia, de tal forma que un gran
namero de pacientes terminales acuden a morir a los hospitales, concretamente, hasta

un 50% de los fallecimientos en Catalufia se producen en hospitales de agudos***’. En



este entorno, los profesionales, a menudo, toman decisiones rapidas en pacientes
graves o con capacidad de decision mermada sin conocer los deseos del paciente e

incluso su estado previo™™,

En este contexto, las opiniones de familiares y
acompafantes no son siempre un reflejo de lo que desearia el paciente, tal y como
Solsona et al* indicaban en su estudio sobre pacientes criticos. En él se manifestaba
que las decisiones de la familia no transmiten la escala de valores del paciente en la
toma de decisiones, sino la suya propia, lo que puede conducir a un diferente
posicionamiento de uno y otro en el momento de tomar una decision, sobre todo si
ésta no ha sido previamente meditada y se toma con el factor tiempo en contra, como
suele suceder en los servicios de urgencias y emergencias. Por todo ello, la
generalizacion del TV y su conocimiento por el personal sanitario permitiria mejorar la
relacién asistencial, muy especialmente en los SUH. El resultado seria una adecuacién
de los esfuerzos terapéuticos a la voluntad del paciente para respetar, asi, su principio

de autonomia®?®.






2. HIPOTESIS DE TRABAJO

El conocimiento del testamento vital en los pacientes con enfermedades
cronicas atendidos en urgencias permanece en un nivel subéptimo, a pesar del tiempo

transcurrido desde su implementacién como documento legal.






3. OBJETIVOS

Obijetivo principal:

Determinar el porcentaje de pacientes con enfermedades crénicas que acuden
a urgencias por descompensacion aguda de su enfermedad que saben qué esun TV'y

cuantificar la evolucién de dicho porcentaje en un periodo de tiempo determinado.

Objetivos secundarios:

1) Evaluar el grado de conocimiento que dichos pacientes tienen del caracter
evolutivo de su enfermedad.

2) Evaluar el porcentaje de acompafiantes de los pacientes que saben qué es un
TV.

3) Investigar si existe, por parte del paciente, algun factor que se asocie con el
conocimiento del TV.

4) Conocer el posicionamiento del paciente a redactar su TV y si existen factores
relacionados con una predisposicidn favorable.

5) Investigar si el médico habitual del paciente le ha informado sobre el TV y la
posibilidad de redactarlo.

6) Investigar si los SUH pueden contribuir a la mejora del conocimiento del TV.









4. INVESTIGACION Y RESULTADOS



TRABAJO 1 DE LA TESIS






4.1 Grado de conocimiento del documento de voluntad es anticipadas por

el enfermo crénico que acude a urgencias.

Albert Antolin®¢, Angels Ambrés®, Pilar Mangirén®, Dolors Alves®, Miquel Sanchez®®,
Oscar Mir¢*®

Médicos® y enfermeras® de la Seccién de urgencias medicina. Area de Urgencias.
Hospital Clinic. Barcelona. Espafia.

‘Institut d’Investigacions Biomédiques August Pi i Sunyer (IDIBAPS). Barcelona.
Espafa.

RevClinEsp.2010;210(8):379-388

Objetivos

Evaluar el conocimiento del documento de voluntades anticipadas (DVA) en

pacientes con enfermedades crdnicas que acuden a urgencias por descompensacion y

en sus acompaifantes. Conocer el posicionamiento del paciente a redactar el DVA e

investigar factores asociados. Se disefid un estudio observacional, transversal,

descriptivo-analitico y sin intervencion, realizado durante los meses de enero a julio de

2008.

1)

2)

3)

4)

5)

Resumen de resultados mas destacados
En el 2008, los pacientes con enfermedades crdnicas que acudian a urgencias
por descompensacion de su patologia tenian un conocimiento subéptimo de la
existencia del DVA, ya que era conocido solo por el 16% de los mismos, siendo
el unico factor asociado a dicho conocimiento el haber finalizado los estudios
secundarios.
Los acompafiantes tenian un mayor conocimiento, aunque sélo estaba
presente en un 28% de ellos.
Tan so6lo el 5% de los pacientes habia recibido informacion sobre el DVA a
través de su médico.
Tras explicar al paciente en qué consistia el DVA, un 46% de los mismos
estaba dispuesto a formalizar el mismo, hallandose como Unico factor
relacionado con dicha predisposicion una edad del paciente menor o igual a 70
afios.
El 88% de los pacientes se mostrd partidario de que en los servicios de

urgencia se repartieran folletos divulgativos sobre el DVA.






TRABAJO 2 DE LA TESIS






4.2 Conocimiento de la enfermedad y del testamento  vital en pacientes
con insuficiencia cardiaca.

Albert Antolin®, Miquel Sanchez', Pere LLorens?, Francisco Javier Martin Sanchez®,
Juan Jorge Gonzélez-Armengol®, Juan P ltufio®, José F Carbajosa’®, Jose M
Fernandez-Cafiadas?, Juan Gonzélez del Castillo® y Oscar Miré*

'Area Urgencias, Hospital Clinic. Grupo Investigacion “Urgencias: Procesos y
patologias”, Fundaci6 Clinic. Barcelona. Espafia

“Servicio de Urgencias, Hospital General de Alicante, Alicante. Espafia

®Servicio de Urgencias, Hospital Clinico San Carlos, Madrid. Espafia

Rev Esp Cardiol. 2010;63(12):1410-8
Objetivos

Investigar, en pacientes con insuficiencia cardiaca atendidos en urgencias, su
conocimiento del carécter evolutivo de su enfermedad y su conocimiento del
testamento vital, asi como su predisposicion a redactarlo. Analizar los factores
asociados. Se disefid un estudio multicéntrico, transversal y sin intervencién, con
inclusién prospectiva y consecutiva de pacientes durante dos periodos de 3 meses
cada uno (de 1 enero a 31 de marzo de 2009, y de 15 de enero a 14 de abril de 2010).

Resumen de resultados mas destacados

1) El 79 % de los pacientes con insuficiencia cardiaca que acudian a urgencias
por descompensacion se consideraban bien informados subjetivamente sobre
las posibilidades evolutivas de su enfermedad, no obstante sélo el 56,3% lo
estaba objetivamente.

2) Un 39,8% de los pacientes demandaba mayor informacion sobre su
enfermedad y, un 54,7%, mayor participacion en las decisiones médicas.

3) Sdlo el 13,3% de los pacientes estudiados sabia en qué consistia el TV. Se
asocié a tener un buen conocimiento subjetivo de su enfermedad, haber
ingresado previamente en intensivos, haber participado suficientemente en la
toma de decisiones y tener una predisposicion favorable a otorgar un TV.

4) Tan sélo el 4,9% de los pacientes habia recibido informacién sobre el TV a
través de su médico.

5) Tras explicar al paciente en qué consistia el TV, un 28,8% de los mismos
estaba dispuesto a formalizarlo. Los factores asociados fueron: tener un buen
conocimiento objetivo de su enfermedad, el deseo de mas informacion, una
edad menor de 75 afios y un conocimiento previo de lo que era un TV.

6) Se observaron diferencias significativas entre los distintos centros del estudio,
con un porcentaje inferior de pacientes bien informados en el Hospital General
de Alicante y un porcentaje mas elevado de pacientes dispuestos a redactar un

TV en el Hospital Clinic de Barcelona.






TRABAJO 3 DE LA TESIS






4.3. Evolucién en el tiempo del conocimiento y posi cionamiento de los
pacientes con enfermedades cronicas respecto al tes  tamento vital

Albert Antolin, Miquel Sanchez, Oscar Mird.
Area Urgencias, Hospital Clinic. Grupo Investigacion “Urgencias: Procesos y
patologias”, Fundacié Clinic, IDIBAPS. Barcelona

Gaceta Sanitaria Submitted. Ref GACETA-10-185R(2)
Objetivo

Describir la evolucibn en el tiempo del porcentaje de pacientes con

enfermedades crénicas atendidos en un SUH que conoce el caracter evolutivo de su

enfermedad, que sabe qué es un TV y, finalmente, que esta predispuesto a redactarlo.

Se disefi6 un estudio comparativo, transversal, sin intervencion, con inclusion

prospectiva y consecutiva de pacientes en un semestre del 2003 y 2008.

Resumen de resultados mas destacados

1) En el periodo del 2003 al 2008, en relacién a dos poblaciones comparables de

pacientes con enfermedades créonicas que acudieron a urgencias por

descompensacion de su patologia, se aprecié que los estudiados en el 2008

poseian un mejor conocimiento objetivo de las posibilidades evolutivas de su

enfermedad, (74% vs 55%, p<0,001), un deseo mayor de participar en las

decisiones médicas (62% vs 42%, p<0,001) y una mayor participacién en ellas

(48% vs 35%, p=0,01).

2) El conocimiento del TV por los pacientes fue discretamente menor en el 2008
(2008:18% vs 2003:23%, p=NS). Tener conocimiento del TV se asocid a tener

menos de 75 afios y haber finalizado los estudios secundarios.

3) En el tiempo transcurrido se registré una minima mejora en la informacién

sobre el TV recibida por los pacientes de sus médicos habituales (2008:5% vs

2003:2%, p 0,11).

4) La predisposicion a redactar el TV se mantuvo estable (2008:50% vs

2003:50%, p=NS). Dicha predisposicion se asocié a estar subjetivamente bien

informado, desear una mayor participacion en las decisiones médicas y tener

un conocimiento previo del TV.

5 ElI 91% de los pacientes se mostrd partidario de que en urgencias se

distribuyeran folletos informativos sobre el TV. Dicha respuesta fue positiva en

el practicamente 100% de los pacientes que ya conocian el mismo con

anterioridad (2008:97% y 2003:100%).






5. DISCUSION CONJUNTA

Los diferentes estudios presentados exploran, de forma genérica, en pacientes
con enfermedades cronicas atendidos en urgencias y, especificamente, en los
diagnosticados de insuficiencia cardiaca y de EPOC, el conocimiento que tienen de su
enfermedad, de qué es un TV vy, finalmente, de su predisposicién a redactarlo. Las
muestras de pacientes incluidas en los estudios, con una media de edad de 73 afos,
77 afos en el caso de los afectados de insuficiencia cardiaca y 69 afios en el caso de
los que sufrian EPOC, pueden considerarse representativas del prototipo de paciente
que se atiende en los servicios de urgencias espafioles*®*°. En general, el conjunto de
estos estudios permite concluir que, pese a la mejora en el conocimiento que los
pacientes tienen de las posibilidades evolutivas de su enfermedad resultado, tal vez,
de un mayor deseo de informacién y participacion en las decisiones médicas, los
enfermos cronicos que acuden a urgencias presentan un conocimiento subéptimo de
la existencia del testamento vital, con una escasa implicacion de su médico en la

divulgacién del mismo. A continuacion se profundiza en estos aspectos.

5.1 Conocimiento del caracter evolutivo de su enfer medad por parte de

los pacientes cronicos.

El bajo grado de conocimiento que tienen los pacientes sobre aspectos
evolutivos de su enfermedad ya se habia apuntado en otros trabajos, como es el caso
de los pacientes con neumopatia crénica obstructiva®, infectados por el VIH® u otras
enfermedades crénicas'™®. En el tercer trabajo de la tesis, en el que se describe la
evolucion de dicho conocimiento, se aprecia, entre los dos periodos (2003 y 2008) una
mejora significativa de 19 puntos en los pacientes objetivamente bien informados (74%
v/s 55%). Este hecho va unido a incrementos significativos, de 15 y 20 puntos
respectivamente, en lo referente a un mayor deseo de informacion (52% v/s 37%) y de
participacion en las decisiones médicas (62% v/s 42%). Dichos resultados, sin
embargo, presentan una gran variabilidad, como pone de manifiesto el segundo
trabajo de la tesis. En efecto, al analizar especificamente a los pacientes con
insuficiencia cardiaca, solo el 52% presentaba un buen conocimiento objetivo de su
enfermedad, con importantes diferencias entre los centros estudiados. Las causas de
dichas diferencias no han sido abordadas y tampoco puede excluirse cierto sesgo del
tipo de informacion que facilité el informador previo a las preguntas que definian el
buen conocimiento objetivo, puesto que a pesar que se mantuvieron reuniones y se

estandarizo la informacion, la persona que la administré fue distinta en cada centro.



En estudios previos se han evaluado los factores asociados a un buen
conocimiento de la enfermedad por el paciente. Entre ellos se ha descrito el haber
ingresado en una UCI, tener prescrita oxigenoterapia domiciliaria y tener una edad

mas joven®'%!

. Asimismo, se ha objetivado que los acompafiantes presentan un
mejor conocimiento objetivo de la enfermedad que el propio paciente, aunque ello esta
asociado con factores relacionados con el enfermo y no con factores dependientes del
acompafante'’. Por su parte, Formiga et al.*°, en pacientes con insuficiencia cardiaca
terminal, objetivaban un deficiente traslado a la historia clinica del grado de
conocimiento de la enfermedad por parte del paciente (3%) y de la familia (25%).

La progresion de estos porcentajes permitiria apuntar que los esfuerzos en

campafas divulgativas, programas de comunicacion sanitaria interactiva (PCSI) y

36-37 51-55
)

programas de autocuidado®™’, especialmente en estos subgrupos de poblacion
ha generado resultados positivos, o que supone un avance desde una relacion
médico-paciente paternalista a un modelo con mayor participacion de los pacientes en
todos los niveles asistenciales. En la actualidad, el abordaje de las enfermedades
crénicas es una prioridad para los sistemas sanitarios adquiriendo una especial
relevancia la responsabilidad de los propios pacientes en la toma de decisiones®. El
namero de pacientes que vive con enfermedades cronicas y acaba falleciendo a causa
de las mismas va en aumento®®. En el Gltimo afio de su vida y especialmente en los
meses anteriores a la muerte, muchos de ellos presentardn discapacidad y
descompensaciones que requerirdn su atencién en servicios de urgencia hospitalarios
sin que, habitualmente, exista una planificacion anticipada de estas fases terminales

de su enfermedad®”®

, por lo que los profesionales sanitarios estamos obligados a
realizar un mayor esfuerzo para mejorar su manejo>>®°. Es por tanto en dicho contexto
donde el testamento vital adquiere una mayor relevancia como instrumento de
reflexion que permita posicionarse a los pacientes, de forma documentada, tranquila y
meditada, en ciertos aspectos, especialmente aquellos relacionados con las ultimas

etapas de su enfermedad.

5.2 Conocimiento del Testamento vital.

La mayor presencia de los principios bioéticos en todas las areas de la
medicina y, en concreto, el principio de autonomia del paciente, junto a la frecuente
discapacidad presente en la fase terminal de los pacientes con enfermedades
cronicas, da un mayor sentido al TV como garante de la voluntad del paciente. Pese a
que a menudo se asume que el acompafante es un buen conocedor de las
percepciones e, incluso, de las preferencias del paciente, esta asuncion no siempre

resulta cierta. En un estudio realizado a familiares de pacientes ingresados en una



UCI, Solsona et al.! indicaban que las decisiones de la familia no transmiten la escala
de valores del paciente en la toma de decisiones, sino la suya propia.

A pesar de que han transcurrido 10 afios desde el inicio de la legislacion del TV
en Catalufia®, su conocimiento por la poblacién es todavia muy escaso. Nuestros

estudios®!®3

incluso apuntarian hacia una leve recesion en el periodo 2003-2008 para,
en los Ultimos dos afios, recuperarse timidamente hasta el 20%°%. Esta recesion podria
estar en relacién con las campafias divulgativas, mas frecuentes a comienzo de la
iniciativa legislativa, ciertos posicionamientos especificos puntuales y a las
fluctuaciones del debate social esporadico que se genera con el tratamiento mediatico

de los aspectos éticos relacionados con el final de la vida®®’

. En este punto, las
administraciones sanitarias tienen un gran papel que jugar desde el punto de vista
divulgativo. Y maxime si se tiene en cuenta que el bajo conocimiento del TV es una
realidad generalizada mas alla del entorno concreto de pacientes con enfermedad
crénica y sus acompafiantes, con un porcentaje que, pese a presentar un mejor
conocimiento de la existencia de dicho documento, es tan solo de un 28%. En efecto,
el bajo conocimiento del TV ha sido también descrito en estudios en el ambito del

paciente oncolégico®, de la atencién primaria®® ™

y de unidades de cuidados
intensivos’*. Asimismo, cierto desinterés por este tema parece desprenderse del
escaso numero de consultas que, sobre dichos documentos, ha recibido el centro de
atencion al cliente del HCB en los ultimos 9 afios (2001: 2, 2002: 0, 2003: 7, 2004: 7,
2005: 7, 2006: 16, 2007: 13, 2008:10 y 2009: 24).

Desafortunadamente, ésta parece ser una situaciéon que también afecta a los
profesionales sanitarios. En efecto, en un estudio de Mateos Rodriguez et al’
realizado en el ambito de emergencias extrahospitalarias, se objetivd que hasta un
26% de los profesionales desconocia el tema, y tan solo el 51% preguntaba a los
acompafnantes, antes de iniciar maniobras de reanimacion cardiopulmonar, si

conocian de la existencia de un TV otorgado por el paciente que estaban atendiendo.

|.73 |.74

Por su parte, Simén-Lorda et al.”” y Champer et al.””, en el ambito de la asistencia
primaria, objetivaban que, si bien una gran mayoria de los profesionales de atencion
primaria tienen un conocimiento general sobre qué es el TV (70%), saben muy poco
de su normativa, los contenidos posibles, el procedimiento a seguir y su registro, de tal
forma que punt(an su conocimiento en un 5,3 en una escala de 0-10"%. No es, por lo
tanto, extrafio que nuestros estudios muestren una escasa implicacion de los médicos
habituales de estos pacientes en la divulgacion del TV, con un porcentaje que, en un
reciente estudio®, no va mas alla de un descorazonador 7%.

Pese al escaso conocimiento de estos documentos, varios estudios concluyen

gque tanto médicos como pacientes coinciden en las mdltiples ventajas que pueden



tener los mismos. Para los médicos, al ayudarles a tomar decisiones y protegerles
legalmente; para los pacientes, al garantizar su libertad de eleccion y el respeto a su
voluntad. Incluso para las personas del entorno del paciente, al liberarles de

7“7 En este sentido, es revelador el

responsabilidad y facilitarles las decisiones
estudio de Gonzéalez-Barboteo et al’’ en el entorno de los profesionales en cuidados
paliativos y pacientes afectados de cancer en fase terminal. En dicho estudio
objetivaban que el 84% de los médicos estimaba como bastante o totalmente util el
uso del TV en cuidados paliativos. Sin embargo, el 68% no se lo habia planteado a sus
pacientes y tan solo el 2% tenia realizado el mismo. Entre las razones para justificar
tan pobres cifras se esgrimia la incomodidad que supone acometer la planificacion de
la muerte, bien por rechazo, por falta de tiempo, preparacion o concienciacion del
profesional’”"°.

En nuestra serie los Unicos factores asociados al conocimiento del TV fue que
el paciente fuera menor de 75 afos y hubiera finalizado los estudios secundarios
Ambas caracteristicas suponen, posiblemente, una mayor formacion y/o informacién

del paciente.

5.3 Predisposicion a otorgar el TV

Es indudable que desde el conocimiento del TV a la predisposicion a
confeccionarlo y, finalmente, redactarlo, debe existir un proceso de reflexion serena
sobre las posibilidades evolutivas de la enfermedad y sobre los propios valores del

individuo®.

En nuestro tercer estudio, el porcentaje de pacientes dispuesto a redactar un
TV permanece estable en el tiempo (50%) y se relaciona con un conocimiento previo
del TV, a considerarse bien informado de su enfermedad, y a un deseo mayor de
participacion en las decisiones médicas. El estudio multicéntrico realizado en
pacientes con insuficiencia cardiaca también incide en la relacion entre una adecuada
informacion de su enfermedad y la predisposicion a redactar el TV. Se detecta una
mayor predisposicion en los pacientes pertenecientes al HCB, quizas porque Catalufa
fue la comunidad pionera en la instauracion de mecanismos legales para que el TV se
pudiera llevar a cabo y a la existencia de campafas activas desde diferentes
frentes™®.
Resulta dificil conocer cual es el nUmero de TV realizados en Espafa, ya que
Su registro no es obligatorio en todas las comunidades. A finales del 2008 el niumero
de documentos registrados en Espafa era inferior a 50.000 (0,1% de su poblacién

general), de los cuales 21.500 correspondian a Catalufia (0,3% de los catalanes),



12.360 a Andalucia (0,15% de los andaluces), 5.700 a Valencia (0,1% de los
valencianos) y 1.729 a Madrid (0,03% de los madrilefios). El andlisis de la evolucién
del nimero de TV en Catalufia muestra que durante los primeros afios de la normativa
fueron muy pocos los ciudadanos que optaron por el mismo, pero tras varias
campafas de comunicacion y, sobre todo, la llegada a los cines de una polémica
pelicula, hicieron aumentar las suscripciones. Alejando Amendébar estrend en el 2004
Mar adentro, un filme que relata la vida y la muerte (en 1998) del gallego Ramén
Sampedro y que reabrié el debate de la eutanasia. Durante los meses en que el
largometraje estuvo en las carteleras, la cifra de catalanes que se interesaron por el
TV aumenté considerablemente, con 2.800 nuevas notificaciones, el triple que en todo
el 2003. Lo mismo ocurrio cuando los medios de comunicacion relataron el caso de la
estadounidense Terri Schiavo, que generd 850 firmas después de que los médicos la
desconectaran de la maquina que la mantenia con vida. La tendencia se repitié en el
2009, cuando el padre de la italiana Eluana Englaro logré que una clinica la dejara
morir después de haberse pasado 19 afios en estado vegetativo. Aunque este tipo de
noticias (y el consiguiente debate en torno a la muerte digna) siguen influyendo en la
decision de los ciudadanos a la hora de firmar el TV, el mismo es todavia, como
demuestran las cifras anteriores, una herramienta poco usada en la practica
asistencial. El profesar ciertas creencias religiosas, es también otro factor que se ha
relacionado con una mayor predisposicion a otorgar un TV. En efecto, C.Nebot et al.
en una revision de TV registrados en la Comunidad Valenciana, detectaron que el
73,8% de los documentos utilizados se correspondian con el redactado de una
determinada confesion religiosa®. En EEUU, pais con una especial atencion bioética
al periodo final de la vida y con una mayor trayectoria legislativa sobre estos
documentos, el TV esta suscrito entre un 29%'® y un 41%® de la poblacién adulta
general, cifra que alcanza hasta un 79% en los pacientes en cuidados paliativos’®.

Por otra parte, en nuestros estudios, pese a informar explicitamente de las
posibilidades del TV, el mismo era rechazado por un 15% de los pacientes, mientras
que un 35% no tenia una opcion clara y precisaba de mayor reflexion. En un estudio

multinacional realizado en 1998 por Voltz et al

en pacientes paliativos de EEUU,
Alemania y Japoén, éstos, al ser interrogados sobre cual habia sido la decisiébn mas
importante que habian tomado dltimamente, el TV figuraba tan sélo entre el 9%
(EEUUV) y el 14% (Alemania), mientras que en Japon no lo habian considerado como
una decisién importante. Por su parte, casi la mitad de los cuidadores principales de
los enfermos oncoldgicos terminales consideraban que los pacientes no estarian
interesados en el TV, al parecer por la preexistencia de sentimientos de rechazo y

miedo a hablar de la muerte y su planificacion’®’. Se han resefiado multiples causas



por las que los TV no han satisfecho las expectativas generadas, entre las que cabe
citar: la insuficiente divulgacion por la Administracion y los médicos del documento, el
miedo a hablar de la muerte y su planificacion; el papel tradicionalmente pasivo
asumido por el paciente frente a las decisiones terapéuticas que le afectan, con la
presencia de un subgrupo de poblacion que no desea recibir informacion; una relacion
médico-paciente tradicionalmente paternalista; la falta de tiempo y la dificultad de
establecer un dialogo sereno entre médico y paciente; la dificultad en la interpretacion
del TV, que en muchas ocasiones no abordan los problemas finalmente planteados,
por lo que no se consideran adecuados para guiar decisiones terapéuticas concretas;
la dificultad de acceso a dichos documentos cuando se necesitan; las opiniones
ambivalentes y cambiantes en el tiempo de las posturas en ellos reflejadas; la carga
emocional tanto del paciente, allegados y personal sanitario en el momento real de
afrontar las dltimas decisiones; el miedo de algunos pacientes a recibir una peor
atencion médica si lo han firmado; la escasa predisposicion en la sociedad espafiola a
reflejar por escrito y registrar cualquier documento; y, finalmente, la no infrecuente
discordancia entre la percepcion del paciente y la del acompafante®®’.

A pesar de todo ello, si administracion, médicos y pacientes estamos de
acuerdo en que el TV, visto como parte de un plan general en la planificacién y toma
de decisiones al final de la vida, puede ser un instrumento eficaz que ayude a adoptar
decisiones clinicas que permita adecuar las medidas y recursos sanitarios a la
voluntad del paciente, es necesario poner en marcha acciones que resuelvan o
minimicen los problemas antes resefiados. Para ello, debe divulgarse y explicarse
mejor dicho documento tanto a pacientes como al personal sanitario, de forma que el
otorgamiento de un TV venga precedido de una informacion exhaustiva y sea el
resultado de una reflexion serena por el paciente y allegados. Finalmente, debe
también mejorarse el registro y la accesibilidad de dichos documentos de una forma

rapida y sencilla, sobre todo si se precisa su consulta en situaciones de urgencia’.

5.4 Servicios de urgencia hospitalarios (SUH) v Tes tamento vital (TV)

Los SUH pueden contribuir al conocimiento del TV, maxime si consideramos la
opinion favorable de una gran parte de los entrevistados en nuestros estudios. De
hecho, los pacientes encontraron adecuado recibir folletos divulgativos sobre el TV en
SuU paso por urgencias, pese a que éste no parece ser el lugar mas adecuado para
acometer dicha informacién en profundidad por la limitacién de espacios, de intimidad
y por los frecuentes problemas de saturacion, de riesgo elevado de eventos adversos,
de tiempo escaso para la toma de decisiones médicas vitales y del incompleto

conocimiento del paciente y de su enfermedad #°°. Consideramos, por tanto, tal y



como indican otros autores’*’""

, que el didlogo sobre dichos documentos debe ser
acometido por el médico habitual del paciente en situacion de estabilidad clinica y ser
recogido en su historia clinica®. Si los profesionales no estan predispuestos, carecen
de una adecuada formacion en comunicacion, y/o no existen mecanismos que faciliten
el dialogo entre médico y paciente, dificilmente se producirdn progresos remarcables.
Si avanzamos en todo ello, el TV pasara a ser una herramienta habitual en el proceso
asistencial, que permitird adecuar y enfocar los recursos terapéuticos a la voluntad del
paciente, incluso en los SUH, pese a la dificultad inherente de la propia urgencia y de

la inmediatez de las acciones que se llevan a cabo en los mismos.






6. CONCLUSIONES

El testamento vital supone un paso mas alla del consentimiento informado y es
el instrumento legal por el cual un paciente puede dejar constancia de su voluntad
respecto a la toma de decisiones al final de sus dias en el supuesto que, llegado ese
momento, él no pudiera expresarlo. Pese a que su regulacién legal en Espafa se inicio
en Catalufa en el afio 2001, en la actualidad es un documento poco conocido y con
minima presencia en la practica asistencial.

Los estudios presentados en la tesis ponen de manifiesto que incluso en
subgrupos de poblacién en los que cabria esperar un mayor conocimiento y utilizacion
de dichos documentos, como es el de los enfermos cronicos que acuden a urgencias
por descompensacion de su patologia de base, el TV es conocido por menos del 25%
de los pacientes y por tan sélo el 28% de sus acompafiantes. Cabe destacar, no
obstante, que los pacientes muestran, progresivamente, una mejora en el
conocimiento de su enfermedad y de las posibilidades evolutivas de la misma, asi
como un mayor deseo de informacion y participacion en las decisiones médicas.
Especialmente preocupante es la escasa implicacion de los médicos en la divulgaciéon
de dichos documentos, de tal forma que el nimero de pacientes que recibe
informacion sobre dicho aspecto de su médico habitual esta por debajo del 10%. Por lo
gue respecta a la predisposicion a redactar el TV, el 50% de los pacientes de nuestra
serie muestra una predisposicion favorable tras ser informados del mismo.

Pese a que el TV presenta sus limitaciones, la opinion mayoritaria de médicos y
pacientes es de que dicho documento puede ser un instrumento eficaz para reflexionar
sobre la muerte y la planificacion de la ultima fase de la vida, asi como que puede
ayudar a tomar decisiones clinicas y, en definitiva, adecuar las medidas y recursos

sanitarios a la voluntad del paciente y respetar, asi, su principio de autonomia.
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