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Resumen

Antecedentes: En Espafia el indice de otorgamiento de instrucciones previas es bajo, a fecha de
abril de 2019 solo un 0,61% de la poblacion espafiola ha cumplimentado el documento de
Instrucciones Previas (lIPP). Diversos estudios realizados por distintos autores reflejan la

existencia de un nivel bajo de conocimientos sobre las instrucciones previas.

Objetivo: Analizar los conocimientos y las actitudes de las enfermeras de Atencién Primaria y
Atencién Especializada del Area Asistencial Este de la Comunidad de Madrid sobre la

Planificacién Anticipada de Decisiones (PAD) y las IIPP.

Metodologia: Estudio piloto observacional, descriptivo y transversal realizado mediante un

cuestionario ad hoc sobre conocimientos y actitudes sobre las PAy las IIPP.

Resultados: En total se cumplimentaron 44 cuestionarios. Los resultados reflejan un bajo
conocimiento de la PAD (Mediana= 4; RIl:2-6) y de las |IPP (Mediana= 5; RI: 4-7). No obstante,
enfermeras consideran las IIPP una herramienta util, en la toma de decisiones, para los
profesionales y para las familias. El 72,8% de las enfermeras considera que sus pacientes

cronicos no estan bien informados sobre su enfermedad.

Conclusiones: El conocimiento sobre la PAD y las IIPP de las enfermeras participantes es bajo,
siendo necesario aumentar la formacidon sobre el tema. Sin embargo, se consideran
herramientas muy Utiles, tanto para familiares como profesionales. Ademas, las enfermeras
consideran que sus pacientes crénicos no estdn bien informados de la evolucidon de la

enfermedad, lo que se relaciona con la conspiracidn del silencio.



Abstract

Background: The Advance Directives (AD) document has been only completed by 0.61% of the
Spanish population. Previous studies conducted by different health professionals reflect a
general lack of knowledge on the subject. In order to provide patients with decision-making
capacities in the context of their treatment and care, good communication with professionals is

needed.

Objective: To determinate the knowledge and attitudes of Primary and Specialized Care nurses
of the East Care Area of the Community of Madrid about the Advance Care Planning (ACP) and
AD.

Methodology: an observational, descriptive and cross-sectional pilot study was conducted

through an ad hoc questionnaire measuring knowledge and attitudes about ACP and AD.

Results: In total, 44 questionnaires were completed, reflecting low levels of knowledge about
both the ACP (Median=4) and the AD (Median=5). The AD is considered a useful tool both for
professionals and families. On a percentage scale, 72.8% of the respondents considered that

their chronic patients were not well informed about the evolution of their disease.

Conclusions: The knowledge about the ACP and AD of the nurses of the Eastern Health Care Area
of the Community of Madrid is considerably low. Although, they are considered very useful tools
both for family members and professionals, implementing more training programs becomes
imperative. In addition, nurses consider that their chronic patients are not well informed of the

evolution of the disease, which is related to the conspiracy of silence.



Introduccion

La planificacién anticipada de las decisiones (PAD), también denominada planificacion
anticipada de la asistencia sanitaria (PAAS) y Planificacion Compartida de la Atencién (PCA), es
un proceso voluntario de comunicacidn y deliberacién entre una persona capaz y los
profesionales sanitarios implicados en su atencién, acerca de los valores, deseos y preferencias
gue quiere que se tengan en cuenta respecto a la atencidn sanitaria que recibira como paciente,

especialmente en los momentos finales de su vida (1-3).

El fin de la PAD es elaborar un plan conjunto para que, cuando la persona pierda la capacidad
de decidir, temporal o permanentemente, puedan tomarse decisiones clinicas acordes con sus
deseos y valores. Este plan debe ser registrado en la historia clinica, revisado periédicamente y
comunicado al resto del equipo de atencién de la persona, asi como a sus familiares y

representantes siempre que la persona de permiso para ello (2-5).

El proceso sefalado puede culminar en la realizacién de un documento legal denominado
instrucciones previas (lIPP), voluntades anticipadas (VVAA) o testamento vital (TV). La regulacion
de las instrucciones previas la realizan las comunidades auténomas. En la Comunidad de Madrid
es la Ley 3/2005, la que regula la formulacidén de las IIPP, el documento es definido como aquel
documento en el que “una persona manifiesta anticipadamente su voluntad, con objeto de que
ésta se cumpla en el momento en que llegue a situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz
de expresarla personalmente, sobre el cuidado y el tratamiento de su salud o, llegado el

momento del fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los érganos del mismo” (6).

Toda la informacién recogida durante la PAD y en las lIPP se tendra en cuenta cuando la persona
no pueda expresar su voluntad, mientras mantenga esta capacidad, seguird tomando sus

propias decisiones de forma continua, a la vez que avanza el proceso clinico (2).

Segun los datos proporcionados por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) y el Registro
Nacional de Instrucciones Previas, pese a que el nUmero de registros de [IPP va en aumento cada
afio, el numero de declaraciones efectuadas a fecha de abril de 2019 son aun muy escasos,
Unicamente el 0.61% de la poblacidn espafiola ha cumplimentado el documento de IIPP. En la
Comunidad de Madrid, estos datos son aun inferiores, situandose en un 0.42% de la poblacion

(Tabla 1) (7,8).



Poblacion Documentos de IIPP Porcentaje (%)
Espaia 46.722.980 286.336 0’61

Comunidad de Madrid 6.578.079 26.051 0’42

Tabla 1. Poblacién que ha cumplimentado el documento de IIPP a nivel nacional y en la Comunidad de Madrid (datos procedentes
del INE y el Registro Nacional de Instrucciones Previas a fecha de abril de 2019).

Estado actual del tema

Actualmente existen dos grupos de estudios que tratan el conocimiento sobre la PAD y las IIPP,
unos enfocados a profesionales y otros enfocados a la poblacidon general. El estudio de
Zuzuarregui et al. de 2018 abarcaba tanto a usuarios, como a familiares y profesionales, y

concluia que existia un desconocimiento generalizado (9).

No existe un registro a nivel nacional de la PAD, si bien esta planificacidon puede ser reflejada en
la historia clinica de cada paciente. El estudio realizado en 2013 por Diestre Ortin et al. refleja
gue este registro es muy escaso lo que dificulta la toma de decisiones por parte del profesional

cuando la persona ya no puede decidir por si misma (10).

En el afo 2015, el trabajo de Goémez Martinez concluye que hay un escaso conocimiento y
empleo del documento de IIPP por la poblacién (11). A finales de 2017, Ortiz-Goncgalves et al.
validaron un cuestionario sobre conocimientos y actitudes frente al final de la vida, dirigido a la
poblacién general (12). Tras su validacion, lo pusieron en practica con los usuarios de un centro
de salud de la Comunidad de Madrid, obteniendo como resultados el deseo por parte de la
poblacién de recibir cuidados paliativos y la gran mayoria les gustaria decidir sobre sus cuidados
al final de la vida, ademads, una parte infima de los participantes en el estudio habia realizado

sus IIPP (13).

Otros estudios sefialan que a las personas mayores les resulta complicado hablar de la muerte,
pero si quieren participar en la toma de decisiones, asimismo quieren que la atencién que

reciban durante el proceso de morir les evite el sufrimiento y el dolor (14,15).

Para que los pacientes puedan decidir sobre su tratamiento y sus cuidados, es necesaria una
buena comunicacidn con los profesionales. La toma de decisiones se debe basar no Unicamente

en la informacién cientifico-técnica, sino también en los valores y necesidades del paciente,



siendo necesaria una comunicacion abierta y regular. Es basico evitar la conspiracién del silencio
(por la que el paciente y la familia ocultan diagnéstico o prondstico a la persona afectada) y
fomentar la autonomia del paciente. En este sentido, la Ley 41/2002 reguladora de la autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacidn y documentacién clinica
sefiala que: “El paciente o usuario tiene derecho a decidir libremente, después de recibir la
informacion adecuada, entre las opciones clinicas disponibles y Todo paciente o usuario tiene

derecho a negarse al tratamiento, excepto en los casos determinados en la Ley” (16—18).

Aunque la mayoria de los profesionales creen que tanto pacientes como familiares deberian
estar informados de diagndstico y prondstico, se continla realizando una ocultacién de la
informacidn, basada en la creencia de que si se informa se podria incrementar la angustia y la
desesperanza del paciente. En muchos casos es la familia quien se niega a que el paciente sepa
bien el diagndstico o el prondstico, favoreciendo asi el pacto de silencio. Se calcula que en

Espafia entre el 60 y el 70% de las familias prefieren que no se informe al paciente (19).

Para poder mejorar e incrementar los conocimientos acerca de que son y como se realizan las
IIPP, es necesario que los profesionales sanitarios tengan una formacién adecuada al respecto.
En 1995, se realizé el estudio SUPPORT, mencionado en la gran mayoria de los estudios
revisados. Los resultados del estudio reflejaban la falta de toma en consideracién de las
preferencias de los pacientes y que el conocimiento sobre las directivas anticipadas por parte
de los profesionales era bajo (20). Resultados similares obtuvieron Toro Flores et al. en 2013
(21), Fajardo Contreras et al. en 2014 (22) o Jiménez Rodriguez en 2017 (23). Uno de los estudios
mas recientes es el de Martinez Gimeno et al., publicado en 2018, que refleja que los
profesionales de salud consideran importante la PAD y la realizacidn de las IIPP, pero reconocen

gue sus conocimientos acerca de estas son limitados (1).

Marco teorico

El marco tedrico del trabajo lo encontramos en la bioética principialista y mds concretamente
en el principio de autonomia. Beauchamp y Childress sefialan cuatro principios de bioética

basicos (24):

=  Principio de autonomia. Los individuos son seres autbnomos y deben ser respetados como

personas capaces de tomar sus propias decisiones



= Principio de beneficencia. Las actuaciones con los seres humanos deben ir encaminadas a
alcanzar los maximos beneficios y los minimos riesgos.

=  Principio de no maleficencia Lo primero en toda actuacién sobre las personas es no hacer
dafio.

=  Principio de justicia. Igualdad y equidad.

El principio de autonomia es el mas relacionado con la PAD vy las IIPP, ya que fomenta la toma
de decisiones en el paciente, haciéndole participe de su atencidn sanitaria (25). Los
profesionales sanitarios necesitardn llegar a acuerdos en la toma de decisiones, respetando las

las preferencias y valores del paciente.

Autores como Cejudo et al seiialan que en la actualidad continla presente la relacion
paternalista entre médico y paciente. Siendo el médico quien proporciona la informacidén y
escoge el que considera el mejor tratamiento, buscando mas la beneficencia que la autonomia
(19). El nuevo paradigma de la relacion clinica promueve que las personas que acudan a los
servicios sanitarios sean tratadas con respeto, que se le informe si asi lo desea y que se tengan

en cuenta su opiniones y preferencias en el momento de decidir qué es lo mejor para él (26).

La PAD debe ser promovida por todos los profesionales sanitarios que compongan el equipo de
atencion. En especial, las enfermeras deben tener un papel activo en esta planificacidn, puesto
que es una fase del proceso de atencion de enfermeria (valoracién, diagndstico, planificacién,
ejecucion y evaluacién). La PAD se va a relacionar especialmente con las dos primeras etapas de

este proceso (27).

Dentro de la valoracién, la enfermera siguiendo el modelo de Marjory Gordon, analizard los
patrones de percepcion de la salud, el cognitivo-perceptivo y el de valores y creencias. Todos

ellos aportarian informacion respecto a la PAD (27,28).

Prosiguiendo con el proceso de atencion enfermero, en la fase de diagndstico seria necesario
emplear la taxonomia NANDA. Los diagndsticos que pueden estar presentes durante la PAD son
Ansiedad ante la muerte (00147), Conflicto de decisiones (00083), Disposicidon para mejorar la

toma de decisiones (00184), Riesgo de deterioro de la toma de decisiones independientes



(00244) y Riesgo compromiso dignidad humana (00174). Posteriormente se identificarian unos

NOC y planificarian unos NIC (Ver tabla Il en la pdgina 16) (29,30).

Justificacion

En el epigrafe anterior se ha visto que el proceso atencidon de enfermeria esta relacionado con
la PAD. En el afio 2014 Toro Flores (31), (31)realizé un estudio sobre los conocimiento y actitudes

de médicos y enfermeras de Area Asistencial Este de la Comunidad de Madrid sobre la IIPP.

Se ha observado que la evolucién a lo largo de los Ultimos 20 afios los conocimientos sobre IIPP
de los profesionales apenas han aumentado. El presente estudio pretende conocer los
conocimientos y actitudes actuales de la misma poblacién del Area Este sobre las IIPP afiadiendo
al estudio, como novedad, la exploracién de estas cuestiones en la PAD, para asi poder detectar
oportunidades de mejora y asi plantear posibles intervenciones futuras, relacionadas con
mejoras en formacion de los profesionales en la planificacién anticipada de decisiones, esta

formacién podria iniciarse desde los estudios de grado de los distintos profesionales (21,32).

Objetivos

1. Analizar los conocimientos de las enfermeras de Atencién Primaria y Atencion Especializada
del Area Asistencial Este de la Comunidad de Madrid acerca de la Planificacién Anticipada
de Decisiones y de las Instrucciones Previas.

2. Analizar las actitudes de las enfermeras de Atencién Primaria y Atencion Especializada del
Area Asistencial Este de la Comunidad de Madrid acerca de la Planificacién Anticipada de
Decisiones y de las Instrucciones Previas, asi como sus percepciones sobre el conocimiento

de sus pacientes crdnicos acerca de su enfermedad.



Material y métodos

Se ha realizado una busqueda bibliografica en las principales bases de datos para conocer los
antecedentes y el estado actual del tema. Los recursos empleados para la busqueda han sido:
PubMed, Dialnet, ScienceDirect y ClinicalKkey. Como criterios de inclusién se establece un
periodo de tiempo de busqueda de 5 afios y que los resimenes contuvieran de las siguientes
palabras clave: planificacidon anticipada de decisiones (Advance care planning), instrucciones
previas o voluntades anticipadas (Advance directives). Las palabras clave se identificaron a través
de los descriptores Medical Subject Headings (MeSH) y Descriptores de Ciencias de la Salud
(DeCS). Posteriormente se llevd a cabo el andlisis y la interpretacion de los estudios

seleccionados.

En concreto, en PubMed se ha realizado la busqueda ((((((advance care planning) OR advance
directives) OR healthcare directives) OR living wills)) AND (((experience) OR opinion) OR
attitude)) AND nurs*, consultdndose los resimenes disponibles de los 349 resultados
disponibles publicados en los ultimos 5 afos y seleccionado los mas acordes al estudio actual.
Mediante el servicio de My NCBI se guardd dicha busqueda y se programé el envio semanal de
un correo electrénico con las nuevas inclusiones en la busqueda. De esta forma, se pudieron
incluir los articulos publicados en el primer trimestre de 2019 sin necesidad de ejecutar la

busqueda de nuevo manualmente.

Asi mismo se han empleado distintas guias clinicas elaboradas por comunidades auténomas que
detallan la situacion de la PAD y las IIPP en Espafia, acompafiadas de tres documentos legales:
la Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Derechos y Garantias de las Personas en el Proceso de Morir;
y la Ley 3/2005, de 23 de mayo, por la que se regula el ejercicio del derecho a formular
instrucciones previas en el dmbito sanitario y se crea el registro correspondiente; y 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 documentacién clinica.



Se trata de un estudio descriptivo y transversal realizado mediante un cuestionario “ad hoc”
sobre conocimientos y actitudes sobre la Planificacion Anticipada de Decisiones y las

Instrucciones Previas

Sujetos de estudio

Enfermeras de Atencién Primaria y Atencién Especializada del Area Asistencial Este de la
Comunidad de Madrid. En concreto enfermeras del Hospital Universitario Principe de Asturias,
del Hospital Universitario de Torrejon y de los centros de salud del Area Asistencial Este de la

Comunidad de Madrid “Manuel Merino” y “Las Veredillas”.

Criterios de inclusion

Los participantes deben ser diplomados o graduados en enfermeria, que han querido participar
voluntariamente en el estudio. Ademas, debian desarrollar su labor asistencial actual en el area
este de Madrid, bien en atencidn primaria, o bien en atenciéon especializada.

Criterios de exclusion

Se determind como criterio de exclusion que el diplomado o graduado en enfermeria llevase

menos de un mes en el puesto de trabajo actual.

Tipo de muestreo

Consecutivo, se incluyeron en el estudio a las enfermeras que cumplan con los criterios de

inclusion.

Tamano muestral

Se realizd un estudio piloto, con un tamafio muestral de 44 enfermeras, estratificadas por

ambito de trabajo y sexo.



Variables

Variables independientes

= Edad: reflejada en el cuestionario por un nimero natural.

= Sexo: masculino o femenino.

= Afos de experiencia: se proponen cuatro intervalos, de 0 a 5 afios, de 6 a 10 afios, de 11 a
15 afios y mas de 15 afios.

= Area de atencién: dentro del drea este de Madrid, se distinguira entre Alcald de Henares y
Torrején de Ardoz.

= Servicio de atencidn: Atencidn especializada o Atencién primaria.

Variables dependientes

= Nivel de conocimientos de la PAD.

= Nivel de conocimientos de las IIPP.

= Conveniencia de planificar y escribir los deseos sanitarios.

= Las lIPP son un instrumento Util para los profesionales.

= Las IIPP son un instrumento util para los familiares.

= Recomendacion a los pacientes de hacer las IIPP.

= Respeto hacia las IIPP de un paciente.

= Las lIPP son un instrumento que facilita la toma de decisiones conjunta de profesionales y
familiares.

=  Preparacién para informar del documento de IIPP.

= Conocimientos de los pacientes sobre la evolucidén de su enfermedad, para poder participar
en la toma de decisiones clinicas al final de la vida.

=  Obligacién de los profesionales sanitarios de respetar los valores, creencias y preferencias
de los pacientes en la toma de decisiones clinicas.

= En caso de rechazo de tratamiento, derecho a medidas de cuidado y confort.

= Derecho de los pacientes a recibir la atencién idénea que prevenga y alivie el dolor.

=  Consultas al Comité de Etica.

Instrumento de recogida de datos

Se ha elaborado un cuestionario “ad hoc” para la evaluacién de conocimientos y actitudes sobre

la Planificacidn Anticipada de Decisiones y las Instrucciones Previas. El cuestionario es anénimo.
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Para su elaboracion se han tomado como referencia los cuestionarios realizados por Simén
Lorda et al. (33) y Contreras-Fernandez et al. (34,35), ambos validados y cuya utilizacién en este

estudio ha sido aceptada por sus creadores.

La Unica adaptacion realizada en las preguntas seleccionadas es la modificacién de las iniciales
VVAA por IIPP, tal y como se recoge en el BOCM, en la Ley 4/2017 y en el BOE, en la Ley 3/2005,
ya que a nivel de la comunidad de Madrid el término adecuado a nivel legal es el de Instrucciones
Previas, aunque voluntades anticipadas sea un sinénimo aceptado (ver anexo | en la pdgina 18)
(3,6). Ademas, se afiadié una pregunta abierta para que los participantes sean libres de afiadir

cualquier otra informacién acerca de la PAD y las IIPP.

1. Tras la aprobacién de este proyecto por el Comité de Etica de Investigacién del Hospital
Principe de Asturias, se contactd con los sujetos del estudio se explicara verbalmente el
objetivo del estudio y se garantizara la confidencialidad y anonimato de los datos.

2. Se hizo hincapié en el caracter voluntario de la participacion en el estudio.

3. Antesde entregarles el cuestionario se les pidié a los participantes su consentimiento verbal.
Si aceptaban participar en el estudio se les entregaba la hoja de informacién al participante
(HIP), un documento informativo y el cuestionario (Ver Anexos I, I y lll en las pdginas 18, 20
y 21, respectivamente).

4. La muestra seleccionada se compuso de enfermeras procedentes del Hospital Universitario
Principe de Asturias, del Hospital Universitario de Torrejon y de los Centros de Salud
“Manuel Merino” y “Las Veredillas” de las localidades de Alcala de Henares y de Torrejon de
Ardoz, respectivamente.

5. Una vez se obtuvieron todos los cuestionarios cumplimentados, se procedié al registro de

los datos obtenidos y su respectivo analisis estadistico que se detalla a continuacion.

El andlisis se realizdé mediante estadistica descriptiva. Las variables cualitativas se presentan
mediante sus frecuencias absolutas y relativas. Las variables cuantitativas se expresan mediante
media y desviacién estandar, en caso de que sigan distribucién normal, o, alternativamente,

mediante mediana y rango intercuartilico.
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Para el contraste de hipdtesis, las variables cualitativas se comparan mediante Chi cuadrado o
prueba exacta de Fisher, cuando proceda. En las variables cuantitativas, dependiendo del
contraste de la normalidad se comparan los grupos con las correspondientes pruebas

paramétricas o no paramétricas que procedan.

El nivel de significacidn estadistica se establece en 95% (p< 0,05). El programa estadistico

empleado fue SPSS version 20.0.

En la pregunta abierta elaborada en el cuestionario se realizé un andlisis del contenido.

Los datos recogidos el estudio han sido tratados por la investigadora, sometida al deber de
secreto profesional, con la Unica y exclusiva finalidad de llevar a cabo la investigacion descrita

en este documento.

La responsable del tratamiento y de la custodia de los ficheros generados en el tratamiento de

los datos recogidos es la investigadora principal.

Se asegura la confidencialidad de la informacidon en todas las fases del estudio. El cuestionario
sera anénimo, los puntos de vista y las opiniones recogidas en los cuestionarios no estaran

unidos en ninglin momento a la identidad de la persona que los ha cumplimentado.

El estudio tiene en cuenta los principios éticos basicos y los recogidos en la Declaracion de
Helsinki (Fortaleza, 2013) y en el 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. También
se contempla el Real Decreto-ley 5/2018, de 27 de julio, de medidas urgentes para la adaptacion
del Derecho espafiol a la normativa de la Unidn Europea en materia de proteccién de datos y 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.

Aungue el cuestionario es anénimo, la recogida y posterior tratamiento de los datos se tendran
en cuenta lo estipulado en la Ley Organica 3/2018 de 5 de diciembre, de Proteccién de Datos
Personales y garantia de los derechos digitales (LOPDPGDG) y el Reglamento Europeo 2016/679

de proteccidn de datos de caracter personal (RGPD).
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Cronograma

Noviembre 2018

Diciembre 2018

Enero 2019

Febrero 2019

Marzo 2019

Abril 2019

Mayo 2019

Junio 2019

Julio 2019

Elaboracién del proyecto

Aprobacidn del proyecto por CEl

Cumplimentacién cuestionarios

Andlisis estadistico

Discusién y conclusiones

Preparacion de la defensa

Defensa del TFM

Tabla 2. Cronograma para la realizacién del TFM
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Resultados

En total participaron 44 personas en el estudio, de los cuales 39 eran mujeres y 5 hombres (Fig.
1). La mediana de la edad fue de 34,5 afios, con un rango desde los 23 a los 63 afios. En cuanto
a los afios de experiencia, el 27,3% llevaba entre 0 y 5 afios, el 18,2% llevaba entre 6 y 10 afos,
el 13,6% llevaba entre 11 y 15 afos y el 40,9% llevaba mas de 15 afios de experiencia como
enfermeras (Fig. 2). De todos los participantes, el 66% prestaban atencidon en atencion
especializada y el 34 % en atencidn primaria (Fig. 3). El area de atencién del 45,5% de ellos era

Alcald de Henares y el 54,5% restante proporcionaban sus servicios en Torrejon de Ardoz (Fig.

4).
SEXO ANOS DE EXPERIENCIA
B Mujer mHombre M 0-5 afios m6-10 aflos W 11-15 afios m>15 afios
11%
Figura 1. Distribucién por sexo Figura 2. Distribucion por afios de experiencia como enfermera
SERVICIO DE ATENCION AREA DE ATENCION
W Atencién especializada B Atencidon primaria M Alcald de Henares M Torrejon de Ardoz

Figura 3. Distribucion por servicio de atencion Figura 4. Distribucion por drea de atencion
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Los conocimientos sobre la PAD eran bajos, con una mediana de 4 (RI=2 a 6) y una media de 4,09
(1C95%=3,4-4,78). Los conocimientos sobre [IPP eran ligeramente superiores, siendo la mediana
de 5 (RI=4 a7)ysumedia5,11 (IC 95%= 4,42-5,81). Si distinguimos los resultados segln el drea
de atencidn, las medianas se mantienen, pero la media de conocimientos es superior en Alcald
de Henares (4,3 (IC 95%: 3-5,6) para las PAD y 5,5 (IC 95%: 3-5,6) para las |IPP) frente a Torrejon
de Ardoz (3,92 (IC 95%: 3,15-4,7) para las PAD y 4,79 (IC 95%: 4- 5,7) para las IIPP). El
conocimiento de las PAD en Torrejon de Ardoz fue de un nivel medio mayoritariamente (con
una puntuacién entre 4 y 6), mientras que en Alcald de Henares el resultado obtenido fue

equilibrado tanto en nivel bajo, medio y alto de conocimientos (p =0,014) (Tabla 3).

Bajo Medio Alto
Alcala de Henares 8 9 7 20
Torrején de Ardoz 9 14 1 24
17 19 8 44

Tabla 3. Nivel de conocimientos de la PAD por areas de atencion

En cuanto a la conveniencia de planificar y escribir los deseos sanitarios del paciente, los
resultados fueron positivos, obteniéndose una mediana de 10 (RI=9 a 10) y una media de 9,36
(IC 95%=9,09-9,63). Asi mismo, las IIPP fueron consideradas un elemento util para los
profesionales con una mediana de 9,5 (RI=8 a 10) y una media de 9,11 (IC 95%=8,77-9,46) y para
los familiares con una mediana de 10 (RI=9 a 10) y una media de 9,39 (IC 95%=9,1-9,67). Todas
las enfermeras recomendarian cumplimentar las IIPP a sus pacientes con una mediana de 10
(RI=9 a 10) y media de 9,27 (IC 95%=8,92-9,63) y respetarian las IIPP de los mismos con una
mediana de 10 (RI=10) y media de 9,86 (IC 95%=9,72-10) (Fig. 5).
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RELACION DE LAS MEDIANAS OBTENIDAS EN EL
CUESTIONARIO MEDIANTE ESCALA TIPO LIKERT

Conocimiento PAD

Respeto de IIPP, Conocimiento IIPP

Recomendacion IIPP Conveniencia de planificacion

Herramienta util para familia ~  Herramienta util para profesionales

Figura 5. Relacién entre medianas

Respecto a la afirmacién “Las IIPP son una herramienta que facilita la toma de decisiones de
familiares y profesionales y, que asegura que se respeten los deseos de las personas ante el
proceso de la muerte” el 27,3% de las enfermeras mostraron estar de acuerdo y el 72,7% muy

de acuerdo (Fig. 6).

LAS IIPP SON UNA HERRAMIENTA QUE FACILITA LA TOMA DE
DECISIONES DE FAMILIARES Y PROFESIONALES Y, QUE
ASEGURA QUE SE RESPETEN LOS DESEOS DE LAS PERSONAS
ANTE EL PROCESO DE LA MUERTE

M Totalmente en desacuerdo MEn desacuerdo M Indiferente ® De acuerdo M Muy de acuerdo

Figura 6. Grado de acuerdo entre las enfermeras en que las IIPP facilitan la toma de decisiones
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El nivel en el que se encontraban preparadas las enfermeras para informar acerca del
documento de IIPP a sus pacientes fue muy variable, Unicamente se consideraban preparadas

para ello un 25% de la muestra estudiada (Fig. 7).

SE CONSIDERA PREPARADO PARA INFORMAR DEL
DOCUMENTO DE IIPP

M Totalmente en desacuerdo mEn desacuerdo mIndiferente mDe acuerdo m Muy de acuerdo

Figura 7. Consideracidn sobre la preparacion de las enfermeras para informar sobre las IIPP

Todas aquellas enfermeras que declaraban que tenian altos conocimientos sobre IIPP y sobre
PAD, también se sentian preparadas para informar sobre la cumplimentacion del documento de

IIPP (p =0,001).

Si distinguimos los resultados segln el area de atencidn, las enfermeras de Alcald de Henares se
sienten mucho mas preparadas para informar sobre el documento de IIPP que las de Torrejon
de Ardoz, concretamente de la muestra estudiada 10 de ellas se sentian formadas para ello en

Alcald de Henares frente a solo 4 en Torrejon de Ardoz (p =0,030) (Tabla 4).

Preparacidn para informar sobre las IIPP  Total
En Indiferente  De acuerdo
desacuerdo

Area de Alcala de Henares 6 10

“li=qel Torrejon de Ardoz 4

Tabla 4. Preparacidn para informar sobre las IIPP por dreas de atencion
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Un gran porcentaje de las enfermeras que han participado en este estudio (72,8%) consideraban
gue sus pacientes crénicos no estaban suficientemente bien informados sobre la evoluciéon de

su enfermedad para poder participar en la toma de decisiones clinicas al final de la vida (Fig. 8).

CONSIDERA QUE SUS PACIENTES CRONICOS ESTAN BIEN
INFORMADOS SOBRE LA EVOLUCION DE SU ENFERMEDAD,
PARA PODER PARTICIPAR EN LA TOMA DE DECISIONES
CLINICAS AL FINAL DE LA VIDA

M Totalmente en desacuerdo mEn desacuerdo mIndiferente mDe acuerdo M Muy de acuerdo

Figura 8. Consideracion sobre grado de informacion que tienen los pacientes para tomar decisiones al final de la vida

La mayoria de las enfermeras consideraban que todos los profesionales sanitarios implicados en
la atencidn de los pacientes tienen la obligacidn de respetar los valores, creencias y preferencias
de los mismos en la toma de decisiones clinicas, debiendo abstenerse de imponer criterios de
actuacién basados en sus propias creencias y convicciones personales, morales, religiosas o

filoséficas (Fig. 9).
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LOS PROFESIONALES SANITARIOS IMPLICADOS EN LA
ATENCION DE LOS PACIENTES TIENEN OBLIGACION DE
RESPETAR LOS VALORES, CREENCIAS Y PREFERENCIAS DE LOS
MISMOS EN LA TOMA DE DECISIONES CLINICAS

M Totalmente en desacuerdo M En desacuerdo M Indiferente M De acuerdo M Muy de acuerdo

Figura 9. Consideracion sobre el grado de respeto de los profesionales a los valores y preferencias de los pacientes

La mayoria de las encuestadas consideraban que, si un paciente rechaza un tratamiento
propuesto, tanto el médico responsable como los demads profesionales sanitarios que le
atienden estdn obligados a ofrecerles aquellas intervenciones sanitarias necesarias para

garantizar su adecuado cuidado y confort (Fig. 10).

SI UN PACIENTE RECHAZA UN TRATAMIENTO PROPUESTO POR
SU MEDICO, EL Y LOS DEMAS PROFESIONALES SANITARIOS
QUE LE ATIENDEN ESTAN OBLIGADOS A OFRECERLE
AQUELLAS INTERVENCIONES SANITARIAS NECESARIAS PARA
GARANTIZAR SU ADECUADO CUIDADO

M Totalmente en desacuerdo M En desacuerdo M Indiferente mDe acuerdo M Muy de acuerdo

Figura 10. Consideracion sobre el grado de obligacion de los profesionales de ofrecer intervenciones alternativas
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Casi la totalidad de las enfermeras que han formado parte del estudio (91%) consideraban que
el paciente tiene derecho a recibir la atencién idénea que prevenga y alivie el dolor, incluida la

sedacion si el dolor es refractario al tratamiento especifico (Fig. 11).

LOS PACIENTES TIENEN DERECHO A RECIBIR LA ATENCION

IDONEA QUE PREVENGA Y ALIVIE EL DOLOR, INCLUIDA LA

SEDACION SI EL DOLOR ES REFRACTARIO AL TRATAMIENTO
ESPECIFICO

M Totalmente en desacuerdo mEn desacuerdo mIndiferente mDe acuerdo M Muy de acuerdo

Figura 11. Consideracion sobre el derecho del paciente a la atencién del dolor

Muchos de los sujetos del estudio consideran que el profesional debe plantearse remitir al
Comité de Etica correspondiente aquellas circunstancias que considera susceptibles de ser

informadas por el mismo (Fig. 12).
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EL PROFESIONAL DEBE PLANTEARSE REMITIR AL COMITE DE
ETICA ASISTENCIAL CORRESPONDIENTE AQUELLAS
CIRCUNSTANCIAS QUE CONSIDERA SUSCEPTIBLES DE SER
INFORMADAS POR EL MISMO

M Totalmente en desacuerdo M En desacuerdo M Indiferente M De acuerdo M Muy de acuerdo

Figura 12. Consideracion sobre las consultas al Comité de Etica Asistencial

Pregunta abierta

Al final de los cuestionarios se presentaba una pregunta abierta que enunciaba ¢Desea anadir
algo mds? Las respuestas obtenidas refuerzan los resultados obtenidos mediante analisis
estadistico, como por ejemplo la utilidad de la PAD vy las IIPP “Me parece un tema muy
interesante y del cual todos los profesionales sanitarios deberiamos estar bien informados”, “Es
un campo en el que hay mucho camino por andar, pero que creo muy necesario para nuestro

sector, en pro de acabar con el encarnizamiento terapéutico”.

También se refuerza la idea de que la formacidn acerca de las mismas es deficiente: “Formacion
escasa sobre las IIPP y PAD en mi drea de trabajo”, “No sabia que era la PAD y tampoco tengo
muchos conocimientos sobre el documento de IIPP”, “Personalmente opino que no estamos

formados para informar a los pacientes de dichos instrumentos”.

Ademas, una de las participantes afiadié que los médicos también deberian haber sido participes
del estudio: “Deberia pasarse esta encuesta a los facultativos, esas decisiones dependen de ellos,

no de enfermeria”.
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Discusion

Los conocimientos de las enfermeras de Atencién Primaria y Atencién Especializada del Area
Asistencial Este de la Comunidad de Madrid acerca de la Planificacién Anticipada de Decisiones
y de las Instrucciones Previas son medio-bajos (4-5). No obstante, la mayoria muestran una
actitud favorable hacia las instrucciones previas y la Planificacién Anticipada de decisiones. Mas
de la mitad de las enfermeras tienen la percepcién que los pacientes crénicos no estaban bien

informados sobre la evolucidn de su enfermedad. Esta circunstancia supone una limitacién para

poder participar adecuadamente en el proceso de en la toma de decisiones sobre su salud.

En relacién con la distribucidn por sexo la muestra del estudio es algo distinta a la distribucidn
de enfermeras y enfermeros colegiados en la Comunidad de Madrid. Como puede apreciarse en
la Tabla 5, el porcentaje de hombres en la muestra es algo inferior a la media de la comunidad
auténoma (36). La mayoria de las enfermeras del estudio presentan una experiencia superior a

los 10 afios. (Fig. 2).

Hombres Mujeres
N2 de enfermeros colegiados activos 6.379 37.295
Porcentaje (%) 14,6 85,4
Muestra en el estudio actual 5 39
Porcentaje (%) 11,4 88,6

Tabla 5. Relacién de la distribuciéon por sexo de los enfermeros colegiados y activos en la Comunidad de Madrid con los enfermeros
pertenecientes a la muestra del estudio

Volviendo a la cuestién del conocimiento de las enfermeras sobre las IIPP, si comparamos los
resultados del actual estudio con otros previamente realizados, podemos afirmar que los
conocimientos a nivel nacional relacionados con las IIPP son en general bajos. En todos los
estudios analizados que emplean el cuestionario elaborado por Simén Lorda en 2008 (33,37) la
media de conocimientos sobre las mismas no supera en ningun caso el 5,5 sobre 10 que es el
maximo de puntuacién. Con el paso de los afos se puede observar un incremento positivo tanto
en los conocimientos como en las actitudes de los profesionales en cuanto a la PAD y las IIPP
como se puede ver reflejado en la Tabla 6 (1,23,33,37,38). Otros estudios reflejan que las
enfermeras conocen que es el documento de IIPP, pero en su mayoria desconocen como se

realiza o como se consulta (Tabla 6) (39).
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Simon Lorda, Simon Lorda, Jiménez Martinez Jimeno, Aguilar Sanchez, .
Toro Flores, 2014 | Estudio actual
2008 2008 Rodriguez, 2015 2018 2018

, Cérdoba (Distrito
Madrid (Area (

i , i , L i o Madrid (Area
Lugar Malaga y Almeria Madlaga y Almeria . . Sanitario Méstoles Torrevieja y Elche . .
Asistencial Este) . Asistencial Este)
Guadalquivir)

Médicos,
o Médicos y Médicos y
Muestra Enfermeras Médicos Enfermeras enfermerasy Enfermeras
enfermeras enfermeras
TCAEs
Conocimientos
4,88 5,29 4,8 5,4 5,08 5,36 5,11
IIPP
Conveniencia de
8,36 8,26 8,75 8,1 8,64 8,71 9,36

planificacién
Instrumento util

para los 8,37 8,11 9,1 8,1 8,6 8,16 9,11
profesionales

Instrumento util
o 8,21 8,23 8,93 - 8,7 8,92 9,39
para los familiares

Recomendacion a
sus pacientesde 7,86 7,88 8,65 - 8,2 8,54 9,27
realizar las IIPP

Respetar las IIPP

. 8,91 9,04 9,4 9,5 9,2 9,19 9,86
de un paciente

Tabla 6. Relacién de medias de los principales estudios que evaltian los conocimientos y actitudes en cuanto a las IIPP desde 2008
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El estudio realizado destaca respecto a los demds en haber obtenido unas valoraciones mas
positivas que el resto en cuanto a la utilidad de las lIPP, tanto para los profesionales como para
los familiares (9,39 frente a un 8,21 en el estudio original llevado a cabo por Simdén Lorda y un
9,27 frente a un 7,86 en el estudio de Simdén Lorda, respectivamente) (Tabla 6) (37). Mas
concretamente, comparando estudios previos realizados en la misma drea sanitaria,
encontramos el estudio realizado por Toro Flores en 2014 (31), que analiza los conocimientos y
actitudes sobre las IIPP tanto de enfermeras como médicos, se aprecia una evolucidn positiva
de los resultados. Han aumentado ligeramente los conocimientos sobre las instrucciones
previas, también se ha producido un aumento respecto a la utilidad tanto para profesionales
como para familiares del documento de IIPP y asi como en respeto de los profesionales a las

preferencias del paciente contenidas en el documento de instrucciones previas (Tabla 6).

Destaca que los profesionales sanitarios cada vez consideren mas utiles las IIPP y ademas
consideren que deben recomendarlas a sus pacientes. Sin embargo, esto choca con el pobre
incremento que han tenido los conocimientos sobre las IIPP en los profesionales (1,23,33,37,38).
Como aparece en el estudio, cuanto mds altos sean los conocimientos sobre las IIPP, el
profesional sanitario se siente mas preparado para informar acerca del documento. Como los
resultados de conocimientos son bajos, la preparacion para informar sobre las IIPP de los

profesionales a los usuarios es baja.

Es por ello que el primer punto sobre el que se deberia actuar para una mejora en el sistemay
un incremento de los otorgamientos de IIPP, tanto a nivel de la Comunidad de Madrid como a
nivel nacional, seria la formacién de los profesionales sanitarios. Cuanto mds se incremente el
conocimiento, mayor sera la transmisidn de informacién a los usuarios, lo que redunde
probablemente en el aumento de otorgamientos de IIPP. Dentro de los profesionales, las
enfermeras van a tener un papel clave en la PAD y las IIPP, dado que son parte del personal que
mas contacto tienen con el paciente y, por ello, van a tener mayor capacidad para profundizar
en los valores y deseos de la persona. Esta cercania también va a facilitar que se vea mejorado
el proceso de didlogo, facilitando que la persona pregunte las dudas que tenga acerca de su
proceso cronico y no las omita por miedo o verglienza (25,40,41). Un lugar clave para la
divulgacion de las IIPP es Atencidn Primaria, mas aun desde que se puede realizar el registro de

las mismas en algunos Centros de Salud de la Comunidad de Madrid (13).

La formacién de las enfermeras y del resto de profesionales de salud deberia verse orientada a

mejorar las habilidades de comunicacidn, asi como la empatia. Sin embargo, las competencias
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que se adquieren en los distintos planes de estudios de los profesionales sanitarios van a ser
muy dispares. La comunicacién y la empatia son herramientas indispensables para poder realizar
una adecuada conversacién durante la PAD. Esta mejora en la comunicaciéon y en el

acercamiento al usuario puede desencadenar un aumento del registro de las IIPP (42,43).

Las enfermeras como profesionales de salud, no solo deben transmitir la informacién, sino
también deben promocionar los otorgamientos de IIPP como desarrollo de la autonomia del
paciente en la toma de decisiones sobre su salud. Pues como sefialan algunos estudios, el mero
conocimiento de la existencia de las IIPP por parte de los usuarios no redunda en un aumento
de otorgamiento, es necesario que conozcan la importancia de este instrumento para hacer
valer sus preferencias sobre el cuidado de su salud cuando no puedan decidir por si mismos

(12,44).

En cuanto a la PAD, se deberia de crear un sistema de registro en la historia del paciente, al igual
gue quedan reflejadas las alergias de la persona o sus antecedentes quirdrgicos. Si se
protocolarizase el registro de estas, mejoraria tanto la comunicacién con el paciente
(informandole del proceso para que pueda opinar y formar parte de las decisiones en el
tratamiento) como las intervenciones clinicas (respetando las voluntades del paciente). Al igual
gue se encuentra la Ley 3/2005 que regula las IIPP en la Comunidad de Madrid, la creacién de
una nueva ley que regule la PAD y su registro puede fomentar su utilizacidn, convirtiéndola en

una parte indispensable de la valoracién del paciente (41,42).

En el presente estudio, el 84% de las enfermeras estaban muy de acuerdo con que, si un paciente
rechaza un tratamiento propuesto, tanto el médico responsable como los demds profesionales
sanitarios que le atienden estan obligados a ofrecerles como alternativa aquellas intervenciones
sanitarias necesarias para garantizar su adecuado cuidado y confort. Sin embargo, el 72,8%
consideraban que sus pacientes crénicos no estaban suficientemente bien informados sobre la
evolucidn de su enfermedad para poder participar en la toma de decisiones clinicas al final de la
vida. Al analizar los resultados, surge una duda, icémo va a poder decidir una persona si quiere
rechazar o no un tratamiento si no esta bien informada sobre su enfermedad? Hasta hace pocos
afios, los cuidados que se reciben al final de la vida, dependen de las decisiones del equipo
sanitario en especial del médico, y de las preferencias de los familiares, sin tener en cuenta los
deseos del paciente (44,45). Cuanto mas informado esté el paciente, mas va a poder participar
en la toma de decisiones, lo que va a fomentar su autonomia, pudiendo asi decidir sobre su

tratamiento una vez que conozca en qué consiste, incluyendo sus beneficios y sus riesgos (45).
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Ademas, si el paciente desconoce cudl es la posible evolucién de su enfermedad, va a disminuir

a su vez la posibilidad de que otorgue unas IIPP (46).

En relacién con la patologia del paciente existen diferencias. Aquellos pacientes con patologias
oncoldgicas suelen estar mas informados generalmente de su prondstico que los pacientes con
patologias créonicas-terminales no oncoldgicas. Esto favorece tanto los cuidados al final de la vida

como el proceso de duelo en la familia (47,48).

Estudios realizados a la poblacién madrilefia reflejan que tiene preferencia por conocer sobre
su enfermedad, recibir cuidados paliativos y, aquellos que conocen la existencia de las IIPP,
aunque son pocos, las consideran utiles y tienen intencion de cumplimentarlas en un futuro

(13,49,50).

Esta desinformacién a los pacientes crénicos puede verse relacionada con la conocida como
conspiracion del silencio. En la mayor parte de los casos, la informacién sobre diagndstico y
prondstico se da en primer lugar a los familiares, dejando a la persona en un segundo lugar. En
ocasiones, la propia familia desea que esta ocultacién se mantenga, impidiendo al personal
sanitario que se produzca una adecuada comunicacion. Es importantes este ultimo punto,
debiéndose producir una comunicacién, bidireccional, donde también se escuche a la personay
su familia, se atienda a sus dudas y se respeten sus creencias y valores (19,51). La conspiracién
del silencio puede ser parcia, en el caso de que el paciente conozca el diagndstico pero no el
prondstico, o total, en el caso de que desconozca ambos (52). Esta ocultacién se produce por el
miedo de la familia de que se produzca una respuesta negativa por parte del paciente, desde la
depresion hasta el suicidio. Sin embargo, la respuesta emocional del paciente dependerd del
modo en el que se valore la enfermedad, la percepcion de control sobre la situacion y la
consideracion sobre el prondstico. La percepcion de control va a ser nula en el caso de que se
produzca un ocultamiento de la informacién (51). Cada persona va a pasar por el proceso de
afrontamiento de una forma individual, desarrollando unas herramientas de adaptacidn propias

(52).

Segln Cejudo Lépez et al. “el mantenimiento del pacto de silencio si bien iniciado por los
profesionales sanitarios o por la familia influye en el afrontamiento de la muerte, en la calidad
de vida de los ultimos dias y en el duelo tras el fallecimiento, impidiendo la participacion en la
toma de decisiones respecto a su propia salud”. Cuando mayor sea el ocultamiento, menos

presente estara la PAD en el proceso. Esto puede acarrear consecuencias como que la persona
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se sienta incomunicada, aumente el miedo, la ansiedad o la depresién. Ademas, se impide que
el paciente pueda poner fin a asuntos que quiera resolver (19,51). También existe miedo y

renuencia por parte del personal sanitario de tratar el tema de la muerte, en un estudio

realizado en 2011 por Antolin et al. Unicamente al 5% de la poblacién estudiada su médico les

habia informado de en qué consistian las IIPP (53).

Como afirman Diez Manglano et al. en el caso de riesgo de muerte es muy importante informar
adecuadamente tanto al paciente como a sus familiares, para asi poder realizar una planificacién
conjunta del tratamiento. Proporcionar la informaciéon al paciente conlleva proporcionar a la
persona mayor autonomia, pudiendo asi decidir sobre su tratamiento, mejorando su adhesién
al mismo. La informacién debe de proporcionarse de forma clara, adaptandose al nivel
sociocultural de paciente y familia. Las diferencias culturales van a influir en el modo de

comunicar sobre temas como la muerte (47,51,52,54).

Cuando un profesional sanitario necesite comprobar si un paciente, al que estd prestando
asistencia, dispone de Instrucciones Previas, debera, consultar el Registro de Instrucciones
Previas, aunque, como sefiala Nebot et al. (55) las consultas al registro son escasas en muchas
ocasiones por desconocimiento de la forma de acceso por parte de los profesionales. Se pueden
valorar distintos planes de actuacion para la facilitacién de esta consulta, como por ejemplo, la
aparicion de una alerta en la historia del paciente (similar a aquella que se muestra cuando tiene

alergias) que nos avise como profesionales de que esa persona ha otorgado unas IIPP (47).

En las situaciones criticas donde los pacientes se muestran incapaces para la toma de decisiones
son los familiares o allegados los que actian como representantes del enfermo. Por eso resulta
especialmente importante conocer el estado actual de los problemas que surgen en el proceso
de la toma de decisiones, mas concretamente los conocimientos que tienen pacientes y
familiares sobre las instrucciones previas y cdmo se realiza la participacidn de la familia en esta
toma de decisiones (56). En estas situaciones las decisiones deberan atender al mayor beneficio
del paciente. Cuando existan discrepancias entre los profesionales sanitarios y los
representantes del paciente se puede consultar al Comité de Etica Asistencial (CEAS) (45). Sin
embargo, la actividad de los CEAS actualmente es muy mejorable, ya que se considera que
tienen poca operatividad practica, lo que conlleva que el nimero de consultas que reciban sea

muy bajo en comparacién con el nimero de casos que necesitarian de su participacion (57,58).
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Para terminar, sefialar que uno de problemas de las instrucciones previas es su burocratizacion,
que convierte el proceso en un simple trdmite administrativo. Por eso se hace necesario
fomentar la comunicacidn y la deliberacidn entre los pacientes y los sanitarios implicados en su
atenciéon acerca de valores, deseos y preferencias a tener en cuenta el cuidado de su salud
fundamentalmente en los momentos finales de su vida. Después de este proceso se puede
realizar el otorgamiento de instrucciones previas, para garantizar la difusién y el cumplimiento

de las preferencias en cuidados y tratamientos manifestadas por la persona (2,25).

Como limitaciones del estudio cabe sefialar que la ser un estudio piloto los resultados deben
interpretarse con precaucién debido a tamafio muestral utilizado. Los resultados del estudio, al
estar basados en un cuestionario anénimo, pueden haberse visto limitados por la sinceridad en
las contestaciones. Ademas, como las preguntas incluidas podrian no cumplir con todas las
expectativas de los participantes, estos pudieron afiadir los comentarios que consideraron

oportunos en una pregunta abierta.
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Conclusiones

1. Los conocimientos de las enfermeras del Area Asistencial Este de la Comunidad de Madrid,
tanto de AE como de AP, sobre la PAD y las IIPP son bajos. Pese que ha habido un ligero
incremento en el conocimiento en los uUltimos afios, los resultados son mejorables y las
propias enfermeras reclaman mayor formacion sobre el tema. Este déficit de conocimientos
hace que las enfermeras no se sientan preparadas para informar sobre las PAD, ni sobre las
IIPP

2. Deberia mejorarse el sistema de registro de la PAD, unificdndose a nivel nacional en las
historias clinicas. En relacién con las IIPP, se ha avanzado en los ultimos afos creando un
mismo registro a nivel nacional, pero aun queda mucho camino por delante que facilite el
acceso a los profesionales para realizar consultas de las mismas

3. Pese a este bajo nivel de conocimientos, se considera que tanto la PAD como las IIPP son
instrumentos Utiles y necesarios para facilitar la toma de decisiones, tanto para pacientes,
como para familiares y profesionales.

4. Lasenfermeras tienen claro que los pacientes tienen derecho a decidir sobre su tratamiento,
sin embargo, la mayoria consideran que los pacientes créonicos no estan bien informados
sobre la evolucidn de su enfermedad, para poder participar en la toma de decisiones clinicas
al final de la vida.

5. El déficit de informacidn sobre el pronéstico de la enfermedad puede relacionarse con la
llamada “conspiracion del silencio”. Esta situacidn se con demasiada frecuencia en el ambito
sanitario, en ocasiones originada por los familiares y en otros casos por los propios
sanitarios, produciendo importantes efectos negativos en la autonomia del paciente para

decidir sobre su salud.
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Anexos

Diagndstico (NANDA)

Conflicto de decisiones
(00083)

Incertidumbre sobre el curso
de la accion a tomar cuando
la eleccion entre las acciones
diversas implica riesgo,
pérdida o supone un reto
para los valores y creencias.

Disposicidn para mejorar la
toma de decisiones (00184)
Patron de eleccion del rumbo
de las acciones para alcanzar
los objetivos relacionados
con la salud a corto y largo
plazo, que puede ser
reforzado.

Riesgo de deterioro de la
toma de decisiones
independiente (00244)

Vulnerable a un proceso de
toma de decisiones sobre los
cuidados sanitarios que no
incluye el conocimiento del
afectado ni tiene en cuenta
las normas sociales o que no
acontece en un entorno
flexible, teniendo como
resultado una decision
insatisfactoria.

Ansiedad ante la muerte
(00147)

Sensacion vaga e
intranquilizadora de
malestar o temor provocada

Objetivos (NOC)

Autonomia personal
(1614)
Participacién en las
decisiones sobre
asistencia sanitaria
(1606)

Toma de decisiones
(0906)

Autonomia personal
(1614)
Toma de decisiones
(0906)

Autonomia personal
(1614)
Participacion en las
decisiones sobre
asistencia sanitaria
(1606)

Aceptacién: estado de
salud (1300)

Nivel de miedo (1210) "
Salud espiritual (2001) "

37

Intervenciones (NIC)

Apoyo en la toma de
decisiones (5250)
Clarificacion de valores
(5480)

Apoyo en la toma de
decisiones (5250)
Clarificacion de valores
(5480)

Apoyo en la toma de
decisiones (5250)
Clarificacion de valores
(5480)

Disminucion de la
ansiedad (5820)
Apoyo espiritual (5420)
Apoyo en latoma de
decisiones (5250)



por la percepcion de una
amenaza real o imaginada
para la propia existencia.

Riesgo de compromisodela = Muerte digna (1307)
dignidad humana (00174)

Riesgo de percepcion de

pérdida del respeto

y del honor.

Plan de cuidados estandarizado relacionado con la PAD.

Fuente:

=  Proteccidn de los
derechos del paciente
(7460)
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CUESTIONARIO

Edad:

Sexo: [ ]Femenino [ ]Masculino

Afios de experiencia profesional: [ |0-5afios [ ]|6-10afios [ ]11-15afios [ |+15 afios

Area de atencidn: []Alcala de Henares [ ]Torrején de Ardoz

Servicio de atencion: ] Atencidn Especializada [_]Atencién Primaria

Puntuar del 0 al 10 cada uno de los siguientes apartados

PAD: Planificacion Anticipada de Decisiones. IIPP: Instrucciones Previas.

¢Como son sus conocimientos

de la PAD? Muymalos |1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Excelentes
acerca de la ?

¢Como son sus conocimientos
Muymalos |1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Excelentes
acerca de las IIPP?

éCree usted conveniente
Nada Muy

planificar y escribir los deseos . 1 2 3 45 6 7 8 9 10 .
o . conveniente conveniente
sanitarios de su paciente?

éConsidera que las IIPP son un
instrumento util para los Nada atil 1 2 3 45 6 7 8 9 10 Muy util
profesionales?

éConsidera que las IIPP son un
instrumento util para los Nada util 1 2 3 45 6 7 8 9 10 Muy util
familiares?

¢Recomendaria a sus .
. Nunca 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Siempre
pacientes hacer las IIPP?

éRespetarias las [IPP de un .
Nunca 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Siempre

paciente?
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Totalmente
en
desacuerdo

(1)

En
desacuerdo

()

Indiferente

(3)

De acuerdo

(4)

Muy de
acuerdo

(5)

Las IIPP son una herramienta que facilita la

toma de decisiones de familiares vy
profesionalesy, que asegura que se respeten
los deseos de las personas ante el proceso de

la muerte.

Se considera preparado para informar del
documento IIPP.

Considera que sus pacientes crénicos estan
bien informados sobre la evolucién de su
enfermedad, para poder participar en la
toma de decisiones clinicas al final de la vida.

Los profesionales sanitarios implicados en la
atencién de los pacientes tienen obligacion
de respetar los valores, creencias vy
preferencias de los mismos en la toma de
decisiones clinicas, debiendo abstenerse de
imponer criterios de actuacion basados en
convicciones

sus propias creencias Yy

personales, morales, religiosas o filosdficas.

Si un paciente rechaza un tratamiento
propuesto por su médico. El medico/a
responsable, y los demdas profesionales
sanitarios que le atienden estan obligados a
ofrecerles aquellas intervenciones sanitarias
necesarias para garantizar su adecuado

cuidado y confort.

Los pacientes tienen derecho a recibir la
atencién idonea que prevenga y alivie el
dolor, incluida la sedacién si el dolor es
refractario al tratamiento especifico.

El profesional debe plantearse remitir al
Comité de Etica correspondiente aquellas
circunstancias que considera susceptibles de
ser informadas por el mismo.

¢Desea afiadir algo mas?
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HOJA DE INFORMACION A LOS PARTICIPANTES

Titulo del estudio

Actitudes y conocimientos de las enfermeras del Area Asistencial Este de la Comunidad
de Madrid sobre la Planificacion Anticipada de Decisiones y las Instrucciones Previas.

Estimada compafiera/o:

Mi nombre es Lucia Herraddn Lijé y soy Enfermera. Actualmente estoy realizando el Master
Universitario en Investigacion en Ciencias Sociosanitarias en la Facultad de Medicina y Ciencias
de la Salud de la Universidad de Alcala.

Me dirijo a usted para informarle sobre el estudio de investigacidn para el Trabajo Fin de Mdéster
(TFM) en el que le invito a participar. El objetivo de dicho trabajo es analizar los conocimientos
y las actitudes de las enfermeras de Atencién Primaria y Atencidén Especializada del Area
Asistencial Este de la Comunidad de Madrid acerca de la Planificacidn Anticipada de Decisiones
(PAD) y de las Instrucciones Previas (IIPP). El estudio ha sido aprobado por el Comité de Etica de
Investigacion del Hospital Universitario Principe de Asturias.

Mi intencion es que usted reciba la informacidn correcta y suficiente para que pueda valorar si
guiere o no participar en el estudio. Debe saber que su participacion es totalmente voluntaria.

Para la realizacién del trabajo necesito conocer una serie de datos y opiniones que se recogen
en el modelo de cuestionario anénimo que se adjunta. La cumplimentacion del cuestionario le
llevara aproximadamente 10 minutos.

Le aseguro que la informacién que pudiera facilitar sera absolutamente confidencial, anénimay
tratada Unicamente a efectos estadisticos para la realizacion del estudio, segin normativa
vigente de la Ley Organica 3/2018 de 5 de diciembre, de Proteccién de Datos Personales y
garantia de los derechos digitales (LOPDPGDG) y el Reglamento Europeo 2016/679 de
proteccion de datos de caracter personal (RGPD). Siendo la investigadora la responsable del
cumplimiento de estas garantias y estando sujeta al deber de secreto profesional.

Si finalmente desea participar en el estudio, le ruego que previo a la cumplimentacion al
cuestionario lea el documento adjunto en el reverso de esta hoja con una breve explicacion
sobre la PAD y las IIPP.

Quedo a su disposicion para cualquier aclaracion. Sea cual sea su decisidn, agradezco su tiempo
y atencion.

En Alcald de Henares, a 30 de enero 2019
Lucia Herraddn Lijé
e-mail:

Tfno. 91 887 81 00 Ext. 4220
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Anexo IV. Documento explicativo

DOCUMENTO EXPLICATIVO SOBRE LA PAD Y LAS IIPP

¢QUE ES LA PAD?

La planificacién anticipada de las decisiones (PAD), también denominada planificacion
anticipada de la asistencia sanitaria (PAAS) y Planificacién Compartida de la Atencién (PCA), es
un proceso voluntario de comunicacidn y deliberaciéon entre una persona capaz y los
profesionales sanitarios implicados en su atencién, acerca de los valores, deseos y preferencias
gue quiere que se tengan en cuenta respecto a la atencién sanitaria que recibird como paciente,
especialmente en los momentos finales de su vida.

El fin de la PAD es elaborar un plan conjunto para que cuando la persona pierda la capacidad de
decidir, temporal o permanentemente, puedan tomarse decisiones clinicas acordes con sus
deseos y valores.

Este plan debe ser registrado en la historia clinica, revisado peridédicamente y comunicado al
resto del equipo de atencién de la persona, asi como a sus familiares y representantes siempre
que la persona de permiso para ello.

¢Qué quieres quete |
suceda?

Declaracion de deseos y
preferencias

Decisiones anticipadas de
rechazo de tratamiento

éQué no quieres que te |

suceda?

¢Quién hablard por ti? § Representante legal

¢QUE SON LAS IIPP?

Estas ideas pueden ser plasmadas en un documento legal denominado instrucciones previas
(lIPP), también denominadas voluntades anticipadas (VVAA) o testamento vital (TV). Segun la
Ley 3/2005, la cual regula la formulacidn de las IIPP en la Comunidad de Madrid, mediante este
documento, una persona manifiesta anticipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se
cumpla en el momento en que llegue a situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de
expresarla personalmente, sobre el cuidado y el tratamiento de su salud o, llegado el momento
del fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los drganos del mismo.

Comunicacién y

X L. Continuo Historia clinica
deliberacion

Registro
Autondémico/Nacional
de Instrucciones
Previas

Documento legal Estatico






