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INTRODUCCION

En las ultimas décadas, los avances cientificos y tecnolégicos aplicados en el ambito de la salud
han permitido aumentar la esperanza y la calidad de vida de las personas, aunque el
consecuente aumento de la supervivencia ha conllevado también a la cronificacién de
enfermedades que alguna vez se consideraron incurables (1-4). Esta cronificacidn, juntamente
con los episodios de reagudizacién que pudieran derivarse y el aumento de la poblacién mayor
de 65 anos, ha tenido un impacto directo en la gestidon de los recursos sanitarios en los paises
desarrollados, con el riesgo de afectar la calidad asistencial y la humanizacion de la atencién
sanitaria (3,4).



Desde la segunda mitad de los afios 70, la atencion sanitaria tomdé como referente los
principios de la bioética que los bioeticistas Tom. L Beauchamp y James F. Childress publicaron
en 1979, un afio después del Belmont Report, y que son la no maleficencia, la beneficencia, la
autonomia y la justicia (5,6). Estos referentes éticos guian el método deliberativo ante
situaciones éticamente conflictivas en el ambito clinico (5). Asi mismo, el paradigma
paternalista imperante hasta entonces fue cuestionado a partir de la concepciéon de una
atencién centrada en la persona, con autonomia y capacidad de decisidn, propiciando un
cambio de mentalidad en los profesionales sanitarios(6). Ello derivd a hacer explicita la
responsabilidad de respetar el derecho de los usuarios a decidir sobre las intervenciones
médicas y la atencién sanitaria (5-7).

En Espafia, el reconocimiento de la autonomia de los usuarios en las decisiones clinicas se
produjo mediante el articulo 10 de la Ley General de Sanidad (LGS) 14/1986 (8-10).
Posteriormente, el Convenio para la Proteccion de los Derechos Humanos y la Dignidad de las
Personas en relacion a las Aplicaciones de la Biologia y la Medicina (Convenio de Oviedo), que
entrd en vigor el 1 de enero del afio 2000, permitié dar un paso en el reconocimiento de los
testamentos vitales (1,9,10).

La legislacion sobre voluntades anticipadas en Espana y sus Comunidades Auténomas es muy
variada. Sin embargo, todas las comunidades disponen de registro nacional que permite a la
ciudadania registrar de manera oficial sus voluntades anticipadas con garantias de
confidencialidad y accesibilidad (11). En Catalufia, la primera referencia de la necesidad de
legislar en materia de voluntades anticipadas fue en el afio 1997 en la cual se formdé una
Comisidn Asesora a instancias del Parlamento de Catalufia (1,9,12,13). Dicha comisién tramité
al Parlamento en 1998, una propuesta para la promulgacién de una ley que tratase sobre la
autonomia de las personas, para asi, poder adaptar la legislacién catalana al Convenio de
Oviedo y mejorar la gestién de las historias clinicas a partir de las recomendaciones del
Consejo General del Poder Judicial(12). Cataluia fue pionera dentro del Estado Espafiol en la
regulacién del Documento de Voluntades Anticipadas dentro de la Ley 21/2000, sobre los
derechos de informacion en salud, la autonomia del usuario y la documentacién clinica (12,13).
A partir de Junio de 2002 se inicié el Registre Central de Voluntats Anticipades y en 2007, con
el Real Decreto 124/2007, se cred el Registro Nacional de Instrucciones Previas, para permitir a
los profesionales sanitarios acceder al contenido de las Instrucciones Previas (IP) o Documento
de Voluntades Anticipadas (DVA) desde cualquier punto de Espaina (11,12).

Mas recientemente, en el afio 2015, surge en Cataluia el Model Catala de Planificacio de
Decisions Anticipades (PDA), como una variacidon al modelo de DVA anteriormente citado y en
el contexto del Paciente Crénico complejo (PCC) (1,9). Estos documentos, en ningln caso son
excluyentes sino que son complementarios entre si, pudiendo concluir un DVA tras un proceso
deliberativo de PDA (1,9,14).

JUSTIFICACION

Los profesionales sanitarios asumen la responsabilidad de garantizar unos cuidados basados en
el respeto a la dignidad pero también en la autonomia de eleccién y decisién de los usuarios.
Sin embargo, a nivel practico, la complejidad de la atencién sanitaria, especialmente la que se



produce en el contexto de la urgencia, la emergencia y el cuidado del paciente critico o con
enfermedad avanzada, genera situaciones en las que se han percibido dificultades o barreras
para conocer las voluntades anticipadas o bien llegar a implementar éstas (15-17). Algunas de
estas barreras identificadas en estudios internacionales son: a) las relacionadas con el acceso a
los servicios informaticos; b) la percepcién de falta de tiempo por parte de los profesionales; c)
las referentes a las practicas dentro de las organizaciones y d) el desconocimiento sobre las
Voluntades Anticipadas y la falta de habilidades para su gestion (15,17).

Algunas investigaciones ponen de manifiesto que la presencia de estas barreras influye en la
conflictividad ética generada en los profesionales de los Servicios de Urgencias y Emergencias
Médicas ya que son dos de las areas dénde se produce mas riesgo de problematica ética por su
frecuencia e intensidad (18,19).

Hasta el momento actual, no constan estudios que analicen en nuestro contexto sanitario las
barreras o dificultades para la consulta e implementacién completa y generalizada del DVA y/o
PDA en los Servicios de Urgencias y Emergencias Médicas en su conjunto, ni la conflictividad
ética que pudiera derivarse de dicha dificultad por parte de los profesionales sanitarios.

Partiendo de esta necesidad, la presente investigacién pretendié responder a estas dos
preguntas de investigacion:

- ¢Cudles son las barreras que dificultan la consulta por parte de los profesionales
sanitarios del DVA y/o PDA de los usuarios atendidos en los servicios de urgencias
y emergencias médicas?

- ¢Lla presencia de estas barreras genera conflictividad ética en los profesionales de
estos servicios?

OBIJETIVOS

1. Identificar las barreras percibidas por los profesionales, pacientes y familiares en la
implementacion de la Planificacion de Decisiones Anticipadas en el contexto clinico y
analizar la calidad metodoldgica de la evidencia sobre el tema.

2. Analizar las barreras, facilitadores y conflictividad ética derivada de la gestién de las
Voluntades Anticipadas en servicios de urgencias y emergencias.

ESTADO ACTUAL DEL PROYECTO

A fecha de 09 de diciembre de 2019 se han finalizado las fases del estudio para dar respuesta a
los dos objetivos inicialmente planteados y poder responder a las preguntas de investigacion.

FASE 1: ANALISIS DE LA EVIDENCIA CIENTIFICA SOBRE EL TEMA

Se realizd una revision de tipo umbrella review. De 88 revisiones inicialmente seleccionadas se
incluyeron catorce revisiones sistematicas publicadas entre los afios 2013 y 2017. La calidad
metodoldgica de los estudios incluidos oscilé entre el 64% y el 91%. Los profesionales de
enfermeria y medicina informaron como principales barreras el desconocimiento y falta de
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habilidades sobre su realizacidn; el temor y la falta de tiempo para iniciar conversaciones sobre
la PDA. Los pacientes y familiares consideraron cdmo principales barreras el temor a deliberar
sobre final de vida de sus allegados, la falta de habilidades para realizarla y el desconocimiento
de la persona responsable de iniciar las conversaciones sobre la PDA.

En la Tabla 1 se detallan los principales resultados:

Tabla 1. Barreras profesionales, pacientes y familiares

BARRERAS BARRERAS BARRERAS BARRERAS CALIDAD
EXPERIMENTADAS PROFESIONALES CONTEXTO SOCIAL A CONTEXTO REVISONES
ORGANIZATIVO

PROFESIONALES Falta de Miedo de los | Falta de tiempo 64-75%
conocimiento y | profesionales a | para consultar e
habilidades  para | privar de | iniciar
gestionar la PDA. esperanza a los @ conversaciones

usuarios y sobre la PDA.
dificultades
prondsticas.

PACIENTES/FAMILIARES Los pacientes y Miedo de ' Procesos 64-91%
familiares pacientes y | complejos de
consideran familiares a iniciar = realizacién de la
responsabilidad de = conversaciones PDA.

los profesionales sobre la PDA.
de iniciar  las
conversaciones
sobre la PDA
Fuente: Elaboracion propia

FASE 2: ANALISIS A PARTIR DE UNA APROXIMACION FENOMENOLOGICA

Se realizé un estudio cualitativo fenomenolégico. La muestra la configuraron 24 profesionales
de enfermeria y medicina de los servicios de urgencias y emergencias del area metropolitana
de Barcelona.

Los resultados revelaron que los profesionales estan expuestos a una serie de barreras que
dificultan la gestién de las Voluntades Anticipadas en sus servicios, siendo éstas unas de las
principales causantes de conflictividad ética en los profesionales. Segun indicaron, estas
barreras estan relacionadas con la micro gestidén que se realiza dentro de los propios servicios
y con la macro gestion que realizan las organizaciones y el sistema sanitario. En relacion a la
micro gestion, los discursos evidenciaron que las situaciones que generan mayor grado de
conflictividad ética en los profesionales, fueron las referidas a: a) la incertidumbre que
ocasiona el desconocimiento de las voluntades del pacientey la responsabilidad de decidir por
otra persona; b) las opiniones contrarias entre profesionales, en especial, las que
experimentan los profesionales de enfermeria; c)el miedo que perciben los profesionales a las
posibles represalias legales que pudieran derivarse de una actuacién contraria a los deseos de
los familiares y; d) las dificultades experimentadas al tomar decisiones en soledad. En relacidon
a la macro gestion, los informantes expusieron que la falta de tiempo para conversar con
pacientes y familiares, afiadida a la falta de recursos y el trabajar habitualmente en medios
hostiles, obstaculiza la toma de decisiones y genera sentimientos de angustia moral en los
profesionales.



DIFUSION PROYECTO:
El proyecto se ha presentado en los siguientes eventos:

- Mayo 2019: Presentacidn del proyecto y parte de los resultados en el Seminario de
Investigacion en Bioética de la Facultad de Medicina de la Universidad
Complutense de Madrid (estancia de dos dias de la investigadora principal).

- Noviembre 2019: Comunicacién oral en el XXIlI Encuentro Internacional de
Investigacion en Cuidados (INVESTEN) 2019 que se celebré en Barcelona.

Asi mismo, se han confeccionado dos articulos para ser publicados en revistas cientificas
internacionales indexadas en Journal Citation Reports (JCR). Actualmente en proceso de
revision.
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