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Resumen

Objetivo: Describir el conocimiento del personal sanitario de servicios implicados en el manejo
de enfermos paliativos en situacion avanzada, sobre el Documento de Voluntades Anticipadas
(DVA) y su Registro Nacional. Conocer como valoran su uso y si lo consultan habitualmente.

Material y método: Estudio multicéntrico, transversal descriptivo, mediante cuestionario ano-
nimo cumplimentado por personal médico y de enfermeria en tres centros hospitalarios. Se
recogieron un total de 160 cuestionarios correspondientes a 58 médicos y 102 enfermeros, per-
tenecientes a Servicios de Urgencias (SU), Oncologia, Unidades de Hospitalizacion a Domicilio
(HaD) y Hospital de Dia. El cuestionario constaba de 14 preguntas tipo test de respuesta Unica,
ademas de las variables demograficas y laborales pertinentes para el estudio.

Resultados: Las medias de edad de la muestra fueron de 42 + 9 anos, y la experiencia profe-
sional de 17 + 9,3 anos. El 83,1 % de los encuestados afirmaron conocer el DVAy el 53,7 % que
sabrian cumplimentarlo, pero solo un 8,1 % de ellos contestaron correctamente a la pregunta
de donde localizar dicho documento. El 92,5 % de los encuestados no lo consultan nunca. Los
dos encuestados que afirmaban consultarlo habitualmente, no supieron localizarlo.

Conclusiones: Existe un desconocimiento generalizado del DVA, siendo este independiente tanto
de la categoria profesional como de los afios de experiencia o del servicio en el que se trabaja.
Incluso en los casos que dicen conocerlo, sus respuestas no corroboran tal afirmacion.
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Abstract

Objective: To describe the knowledge healthcare providers at the units involved in the manage-
ment of advanced palliatiave care patients have of the advance directives document (ADD). To
find out how do they value its use, and whether they check it out regularly.

Material and methods: A multicenter, cross-sectional, descriptive study using an anonymous
questionnaire to be completed by doctors and nurses in three hospitals. A total of 160 ques-
tionnaires were collected from 58 doctors and 102 nurses working at emergency rooms (ERs),
oncology departments, home hospitalization units (HHUs), and day hospital services. Question-
naires included 14 multiple choice questions with only one valid option, and also collected the
demographic and labor variables required by the study.

Results: Mean age in the sample was 42 + 9 years, and professional experience was 17 + 9.3
years. Among responders, 83.1 % claimed knowledge of the ADD, and 53.7 % said they could
complete it, but only 8.1 % knew where to find it; 92.5 % of respondents never consult it. The
two respondents who claimed they usually checked it out were eventually unable to locate it.

Conclusions: Lack of knowledge about ADDs and their related National Registry is widespread,
and occurs regardless of professional category or years of experience. Even in providers who
claim awareness of this document the answers provided belie it.

Garcia Salvador MT, Garrido Rodriguez N, Ribes Gadea V, Gomez Royuela L, Forcano Sanjuan S, Ruiz Garcia V. Conocimiento y valoracién de las voluntades anticipa-
das del personal sanitario de unidades de hospitalizacién a domicilio, oncologia médica, hospitales de dia y servicios de urgencias. Med Paliat. 2019;26(3):227-235.

Introduccion

El Documento de Voluntades Anticipadas (DVA), también
conocido como Instrucciones Previas, es el instrumento legal
por el que una persona manifiesta anticipadamente su volun-
tad respecto a los cuidados y tratamientos que desearia
recibir llegado el caso en que no sea capaz de expresarla per-
sonalmente. Se trata de una herramienta que otorga el mayor
grado de autonomia al individuo. Regulada en la Ley 41/2002,
de 14 de noviembre, también puede recoger deseos sobre el
destino del cuerpo o de sus érganos una vez fallecido'.

Sus origenes datan de finales de los afos 60 en EE. UU.2. En
Espana, en el Convenio celebrado en Oviedo el 4 de abril de
1997, se hace referencia a que “seran tomados en conside-
racion los deseos expresados anteriormente con respecto a
una intervencion médica por un paciente que, en el momento
de la intervencion, no se encuentre en situacion de expresar
su voluntad™3. Posteriormente se comenzo6 a legislar en las
distintas comunidades auténomas, por lo que existe una gran
heterogeneidad de las normas juridicas que regulan el DVA a
nivel nacional®. Con la Ley 1/2003 de Derechos e Informacion
al Paciente, y en la Comunidad Valenciana con el Decreto
168/2004, se regula el DVAy se crea el Registro Centraliza-
do de Voluntades Anticipadas de la Comunidad Valenciana,
haciendo realidad la posibilidad de ejercer uno de los dere-
chos fundamentales del paciente, el derecho de autonomia*®.

Tras casi veinte anos de legislacion, a fecha de enero de
2018, tan solo el 0,47 % de los habitantes de la Comuni-
dad Valenciana y el 0,53 % de los espaioles tenian regis-
tradas las Instrucciones Previasé. Teniendo en cuenta que
el envejecimiento de la poblacién y la cronicidad de las
enfermedades obliga al planteamiento de estrategias sani-
tarias que potencien el autocuidado y el empoderamiento

de las personas con respecto a las decisiones sobre su salud,
este escaso registro es sorprendente. Esto podria deberse,
seglin apuntan algunos autores, a que las personas mayores
prefieren no pensar en la muerte y a factores religiosos y de
nivel cultural”®. La ausencia de registros conlleva que ante
situaciones de enfermedad grave o de final de vida sea el
personal sanitario y los familiares los que tomen decisiones
independientemente de la voluntad del paciente.

Con el impulso actual hacia unos cuidados paliativos de
calidad y la promocioén de la muerte digna, resulta nece-
sario el dialogo entre paciente y profesionales para explo-
rar los deseos de este y avanzar en la planificacion de
decisiones, siendo imprescindible crear un clima de con-
fianza con los profesionales que atienden habitualmente
al paciente®'. Pero en ocasiones, una situacion de gra-
vedad o urgencia puede provocar que sea otro equipo el
que atienda al paciente, de ahi la importancia que cobra
la existencia de un registro de las voluntades accesible y
operativo''. En los servicios de urgencias a menudo se pro-
ducen situaciones en las que es necesaria la toma de deci-
siones de una forma inmediata en pacientes graves, con
facultades mermadas o sin acceso a familiares, teniendo
que asumir la responsabilidad de decidir, entre otras cosas,
si instaurar maniobras de reanimacion en una persona a la
que se desconoce por completo. Un DVA podria ser de gran
ayuda para orientar el tipo de intervencion sanitaria mas
adecuada a realizar.

En estudios previos, la mayoria del personal sanitario se
quejaba de la escasa informacion que tenian sobre el DVA.
Esa falta de informacion era mayor aun en los pacientes,
que llegaban a relacionarlo con la eutanasia o la donacion
de drganos'>'®. Sin embargo, la actitud hacia el DVA, tanto
de profesionales como de pacientes, es muy favorable'.
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Finalmente, es necesario recordar que el DVAy su registro
son tan solo una herramienta, ya que lo fundamental es
promover la reflexion comunitaria y fomentar las conversa-
ciones sobre el final de la vida.

Por todo ello, el objetivo de este estudio es explorar los
conocimientos y actitudes que tiene el personal sanitario de
servicios implicados en la atencion a pacientes en situacion
cronica o de enfermedad avanzada, en aras de promover el
uso del DVA en la ciudadania asumiendo que deben ser estos
profesionales los mayores conocedores de su existencia.

Material y métodos

Se realizo un estudio observacional transversal, consis-
tente en la evaluacion de cuestionarios andénimos auto-
cumplimentados por personal médico y de enfermeria
perteneciente a los Servicios de Urgencias (SU), Oncologia
(S0), Hospital de dia (HD) y Unidad de Hospitalizacion a
Domicilio (HaD) de tres centros hospitalarios de la provincia
de Valencia. Dichos profesionales aceptaron voluntariamen-
te participar en el estudio. Se escogieron estos servicios
hospitalarios por su mayor relacion con el paciente en
situacion de final de vida. La recogida de cuestionarios
se realizé durante un trimestre del 2017. Se excluyeron
estudiantes y residentes.

Los cuestionarios se remitieron a los jefes de servicio y
supervisores mediante un enlace a la aplicacion online Google
Forms. Dado que desconociamos a cuantos profesionales se
remitio dicho enlace, calculamos nuestro tamano muestral en
base a una poblacion desconocida, calculando un nivel de pre-
valencia del 10 % (cifra extraida de los estudios de Bachiller™
y Santos de Unamuno’, para el porcentaje de profesionales
sanitarios conocedores del DVA) con una fiabilidad del 95 %.
Se obtuvo un tamano muestral de 139 individuos.

El cuestionario, disefiado ad hoc segun la bibliografia
consultada™" y validado online por un grupo de expertos,
incluia variables demograficas (edad, sexo, hospital y servi-
cio de trabajo, anos de experiencia y categoria profesional)
que permitian definir la muestra de estudio. Posteriormen-
te se solicitaba cumplimentar 14 preguntas, de respuesta
cerrada (tipo test de respuesta Unica). En dos items se soli-
citaba la justificacion o ampliacion de la respuesta.

Las preguntas que conforman el cuestionario se pueden
ver en la Tabla I.

Se incluyd una pregunta control: ;sabria donde y como
localizar el DVA de los pacientes a su cargo?, para corroborar
el conocimiento real de los encuestados sobre el documento.

Las variables se expresaron como media + desviacion
estandar si eran cuantitativas y en porcentajes si eran cua-
litativas. La comparacion entre grupos se realizé6 mediante
la prueba de Chi cuadrado, alternativamente, mediante la
prueba exacta de Fisher cuando los efectivos calculados
fueron inferiores a 5 y se calculé la razon de Odds con un
intervalo de confianza del 95 %. Se consideraron estadistica-
mente significativas aquellas variables con valor de p < 0,05.

La realizacion del proyecto fue aprobada por los Comités
Eticos de Investigacion del hospital La Fe y del hospital La
Ribera. En los cuestionarios se incluia un consentimiento
informado en el que el que se indicaba la confidencialidad
y la autorizacion a los investigadores a utilizar estos datos
exclusivamente para el estudio.

Resultados

Se recibieron un total de 160 cuestionarios. La edad media
fue de 42,24 + 9,12 y el porcentaje de mujeres del 73,8 %.
El 63,8 % de los cuestionarios pertenecian a enfermeria y
el resto a médicos. Respecto a la distribucion por servicios
un 40 % correspondia al SU, un 25 % a HaD, un 20 % al SO y
un 15 % a HD.

La experiencia profesional media fue de 16,86 + 9,3. Los
profesionales del SO son los que representaban menos anos
de experiencia profesional (14 afios), mientras que en los
otros tres servicios oscilaba entre 17 y 20 anos. La diferencia
entre categorias profesionales era apenas apreciable, con
una media de 16 afnos para enfermeria y de 17 anos para el
personal médico.

El 83,13 % de la muestra obtenida manifestaba conocer el
DVA, siendo este dato independiente del grupo de edad al
que pertenecen, sexo, anos de experiencia laboral, catego-
ria profesional y servicio hospitalario.

El 46,3 % de los encuestados desconocia como se formali-
za legalmente un DVA, independientemente del sexo, grupo
de edad o afos de experiencia. Sin embargo, existia una
relacion estadisticamente significativa entre el conocimien-
to de como formalizar el documento y el servicio de trabajo
(p = 0,012). Solo un 29,2 % del personal de HD manifestaba
conocer el procedimiento, frente al 67,2 % de los SU. Dicho
conocimiento es mayoritario entre el personal médico, con
una relacion estadisticamente significativa (p = 0,01). Tam-
bién se encontro relacion estadisticamente significativa con
los anos de experiencia profesional (p = 0,03). Los faculta-
tivos con experiencia profesional inferior a 5 anos descono-
cian en su mayoria el procedimiento (p = 0,006). Analizando
la relacion entre servicios y categoria profesional se hallo
relacion estadistica para enfermeria (p = 0,046) y médicos
(p = 0,041). Las enfermeras de Oncologia y Urgencias eran
las que, en mayor nimero, decian conocer el procedimiento
(60 %), en cuanto a los médicos, los oncologos eran los que
en menor medida manifestaron el saber como realizarlo
(38,5 %), en comparacién con sus companeros de otros ser-
vicios (74,2 % médicos de SU y 78,6 % médicos de HaD).

Ala pregunta de si conocian el Registro Nacional de Volun-
tades Anticipadas, un 56,3 % respondio afirmativamente. No
se encontro relacion significativa entre el conocimiento del
Registro Nacional de Voluntades Anticipadas y los afios de
experiencia profesional, sexo ni servicio de trabajo. Tampo-
co la hubo comparandolo con la edad, pero los datos refle-
jaron que el 100 % de los mayores de 60 ahos afirmaban
conocerlo. Si se obtuvo relacion con la categoria profesional,
ya que los médicos manifestaron conocer en mayor porcen-
taje que Enfermeria dicho Registro (p = 0,002). Nuevamen-
te son los oncodlogos los facultativos que expresaron menor
conocimiento de su existencia (38,5 % vs. 80,6 % SU, 85,7 %
HaD) (p = 0,007).

Un 28 % de los encuestados respondio que sabria donde
localizar el DVA de sus pacientes. Sin embargo, Unicamen-
te el 8,1 % (13 participantes) respondio correctamente
la pregunta sobre la localizacion del DVA dentro de la
Historia Clinica de Atencion Primaria. Este conocimien-
to mostraba una relacion estadisticamente significativa
(p < 0,05) con la categoria profesional, ya que solo un
cuestionario correspondia a Enfermeria y el resto a per-
sonal médico.
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Destaca el conocimiento de donde localizar el DVA de los
médicos de Urgencias (25,8 %) y de HaD (21,4 %), frente a las
enfermeras de sus respectivos servicios (3 % y 0 %), siendo
en ambos casos estadisticamente significativo (p = 0,03 y
p = 0,008, respectivamente). En cambio, en la Unidad de
Oncologia este item se respondié de forma similar entre
ambas categorias profesionales.

De los 160 encuestados, solo dos respondieron que con-
sultaban siempre el DVA de sus pacientes, mientras que 10
manifestaron que lo consultaban ocasionalmente. El resto
reconoci6 que nunca lo habian consultado. Esos dos cuestio-
narios pertenecian a médicos de HaD (p = 0,022) y, aunque
decian consultarlo siempre, respondieron de forma errénea
a la pregunta de donde se localiza el DVA. De los 10 que
respondieron que lo consultaban ocasionalmente, solo tres
encuestados sabrian localizarlo adecuadamente (Figura 1).

Todos los encuestados senalaron la importancia de la
cumplimentacion del DVA. Como mayor beneficio para su
realizacion, el 86,3 % de la muestra resalto el respeto a la
voluntad del paciente.

El 51,25 % de los encuestados manifesto no encontrar nin-
guna desventaja a tener cumplimentado un DVA. Entre el
resto, la desventaja mas destacada fue el posible conflicto
entre el personal sanitario y las familias (24,6 %), seguida
por el miedo del paciente a recibir una peor asistencia sani-
taria (18,8 %). En la opcion de respuesta libre algunas de las
contestaciones fueron el miedo a cargar de responsabilidad
al representante familiar y la dificultad de modificacion con
el cambio de opinion del paciente.

EL 85 % de los encuestados respondié que cumpliria las ins-
trucciones incluidas en el DVA, siempre que estas estuvieran
dentro de la legalidad. El 9,4 % lo cumpliria en cualquier
condicion, y un 3,1 % lo cumpliria Gnicamente si fuera com-
patible con sus creencias o valores. No se encontro relacion
estadistica entre las respuestas a esta pregunta y la edad o
los afnos de experiencia profesional.

Mas de la mitad de los encuestados (53,1 %) consideraron
que el profesional mas adecuado para informar sobre el DVA
es el médico de Atencion Primaria, seguido por el médico
especialista (21,88 %). Se encontro relacion estadisticamen-
te significativa (p < 0,001) con la categoria profesional, ya
que la gran mayoria de los médicos respondieron que el

;Lo consulta
habitualmente?

B Nunca
A veces

Siempre

1 ‘iij.

Enlahistoria ~ Esundocumento En documentacion
clinica de Atencion privado que lleva clinica
Primaria (Abucasis) el paciente

En la historia
clinica
hospitalaria

* Individuos que han contestado afirmativamente a la pregunta.
Se excluyen los individuos que no sabian donde localizar el DVA

Figura 1. ;Sabria como y dénde localizar el DVA
de sus pacientes?

mas indicado para informar sobre el DVA es el médico de
Atencion Primaria, a excepcion de un 6,3 % que cree como
mejor responsable al médico especialista. En cambio, un
23,8 % de enfermeras consideraron que debe ser el médico
de Atencion Primaria quien informe sobre el DVA.

Se encontro también relacion estadisticamente significa-
tiva con el servicio de trabajo (p < 0,001), ya que tanto el
SO como el HD se decantaron por el médico especialista,
mientras que los SU y Unidades de HaD lo hicieron por el
médico de Atencion Primaria. En ningln servicio los médicos
incluyeron a la enfermeria como personal responsable de
esta tarea, sin embargo, las enfermeras de HaD consideraron
que ellas son las profesionales mas indicadas para informar
de la formalizacion de este documento.

EL 63,75 % creyd que el mejor momento de informar de la
existencia del DVA es en ausencia de enfermedad.

EL 83,13 % de los profesionales encuestados considerd que
su uso no esta mas extendido por desinformacion, frente a
un 10 % que lo achacaron al miedo del paciente a pensar en
su muerte, y un 5,63 % responsabiliza a la incomodidad del
personal sanitario a afrontar con los usuarios temas como la
muerte. Un 1,25 % no lo considera Gtil.

En cuanto a la pregunta de cual consideraria la mejor
opcion para extender su uso, encontramos que un 45 % consi-
deré que debe hacerse por medio de publicidad institucional
a través de la radio o television, seguido de un 40 % parti-
dario de aumentar la informacion a través de su médico o
enfermera de Atencion Primaria. El resto de las alternativas
de difusion como el uso de redes sociales, la informacion
por parte del médico especialista o combinar medios de
comunicacion para adecuar la informacion al rango de edad
del usuario fueron menos significativas para los encuestados.

Se encontro relacion estadisticamente significativa entre
el método de eleccion para la divulgacion de DVAYy la varia-
ble del servicio de trabajo (p = 0,011). HaD se decantaba por
aumentar la publicidad institucional, mientras que urgencias
y oncologia lo hicieron por el médico o enfermera de Aten-
cion Primaria. Ninguno de los encuestados se decanté por
la propuesta de divulgacion en los servicios de urgencias a
través de folletos informativos.

EL 65 % de los encuestados manifestd no tener realizado
un DVA ni tener como objetivo proximo el formalizar uno.
Aunque no se encontro relacion estadistica, se observa que
tanto los oncoélogos como las enfermeras de HD fueron los
menos interesados en realizarlo con solo un 15y un 16 %,
respectivamente, a diferencia del resto del personal encues-
tado que ronda una media del 35 %.

Discusion

A pesar de que todos los encuestados consideraban el DVA
como un instrumento Util para la mejora de la calidad en la
atencion a los pacientes, los resultados muestran el escaso
conocimiento que se tiene de él. Estos datos concuerdan con
la mayoria de la bibliografia consultada'>'¢. En el estudio
de Champer Blasco y cols., que valora los conocimientos y
las actitudes de los profesionales sanitarios de los equipos
de Atencion Primaria sobre el DVA, se concluye la necesi-
dad de actividades dirigidas a mejorar el conocimiento de
los aspectos legales, de registro y consulta de dicho docu-
mento®. En un estudio realizado a profesionales médicos y
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de enfermeria del SUMMA 112 solo el 18 % afirmo conocer
los detalles de la legislacion actual sobre el documento de
voluntades anticipadas.

Los profesionales que mas conocen el procedimiento del
DVA son los médicos de los Servicios de Urgencias, seguidos
de los de HaD, y la enfermeria de Oncologia, y estos tres
grupos son los de mayor edad de la muestra. Sin embargo,
los profesionales menos informados sobre este documento
son los Oncoélogos que, ademas, son los mas jovenes de nues-
tra muestra de estudio. Esto podria ser debido a que en el
momento en que se instaurd el uso del DVA en la Comunidad
Valenciana fue divulgado a nivel general a través de la ela-
boracion de una guia informativa en el afno 2005, sin que
posteriormente se mantuviera el impulso inicial. Sin embargo,
no se ha encontrado bibliografia con la que poder comparar
este resultado. En general, los datos del estudio revelan que
existe un mayor conocimiento de esta herramienta por parte
del personal médico en comparacion con el personal de enfer-
meria, dato que coincide con el obtenido por Toro Flores®.
Una de las posibles causas de este hecho podria ser la falta
de accesibilidad al DVA por parte de la enfermeria hospitala-
ria, hecho este que creemos deberia ser modificado. Ademas,
Antolin y cols. concluyen en su trabajo que es enfermeria la
que “puede realizar una labor clave en la difusion de esta
informacion, ya que su permanente contacto con el enfermoy
su familia facilita el inicio del didlogo acerca de los aspectos
de autonomia y toma de decisiones”?. Varios estudios sobre
el conocimiento del DVA por parte del personal de enfermeria
podrian ir en este sentido?"2,

Recientemente se estan instaurando alarmas en la his-
toria clinica informatica hospitalaria que avisan de que el
paciente tiene formalizado un DVA, aunque no permite su
acceso directo al contenido. Esta dificultad para el acceso
a visualizar el documento podria motivar la escasa consulta
que de él se hace, tal y como revela el bajo porcentaje de
profesionales que dice consultarlo habitualmente (7,5 %). Y,
a pesar de afirmar consultarlo, solo un 25 % sabria localizarlo
adecuadamente.

En un estudio realizado a pacientes cronicos que acudian
a los servicios de urgencias por descompensaciones de su
enfermedad se concluyd que solo un 19 % de los pacientes
tenia conocimiento acerca del DVA, y apenas un 3 % habia
recibido esa informacion de su médico habitual™. Estos
escasos porcentajes pueden estar relacionados con los datos
obtenidos en la cuestion de cual es el mejor momento para
informar sobre la existencia del DVA, ya que un significativo
63,75 % contest6 que lo idoneo es informar en ausencia de
enfermedad. Fueron los profesionales mas veteranos y con
mayor experiencia los que mas se decantaron por no esperar
a informar sobre dicho documento en caso de enfermedad
avanzada o con tratamiento paliativo establecido.

Dado que la muestra estudiada pertenecia a personal
implicado en situaciones de Ultimos dias del paciente, pen-
samos que si el estudio se ampliara a otros profesionales
no implicados en este campo, el desconocimiento del DVA
seria aln mayor.

Por otra parte, por las respuestas obtenidas parece que un
gran porcentaje de los encuestados hubieran confundido el
DVA con la tarjeta de donante de 6rganos, al afirmar que se
trataba de un documento que lleva el paciente.

Finalmente, un dato que nos ha sorprendido es que, a
pesar de su reconocida utilidad para el paciente y el equi-

po sanitario, de la predisposicion de los profesionales a
la difusion del DVA 'y al respeto a los deseos reflejados en
él, siempre que se encuentren dentro de la legalidad, se
haya detectado una escasa motivacion para formalizar unas
instrucciones previas propias entre los médicos y enferme-
ras encuestados®. En consecuencia, consideramos que el
trabajo de formacion e informacion, junto con la ruptura
de los tabues que dificultan tratar abiertamente el tema
de una muerte digna conforme a los deseos expresados
por la persona, debe comenzar desde dentro del ambito
sanitario®.
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