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RESUMEN

Introduccién: Visto el escaso niimero de declaraciones de

voluntades anticipadas presentadas, las diferencias entre modelos

de documentos en las distintas comunidades auténomas, la falta de
difusién, la importancia y beneficios que aportaria que el nimero

de declarantes aumentara. .. nos preguntamos: ;por qué la declaracién
de voluntades anticipadas es una gran desconocida? Objetivos: Conocer
si la poblacién sabe de la existencia de la declaracién de voluntades
anticipadas. Saber si tiene intencién de realizarla. Metodologia: Tras
una buisqueda bibliografica previa se realizé un estudio observacional
descriptivo transversal de un total de 1.652personas de entre

18 y 79 aiios de todo el territorio nacional. Para la recogida de
informacién, se elabord un cuestionario de disefio propio, anénimo

y especifico que se difundid a través de internet mediante correo
electrénico, mensajerfa instantdnea y redes sociales. Se utilizé el andlisis
estadistico multivariante IBM SPSS Statistics 19. Resultados: Casi un
90% de los encuestados ha pensado alguna vez en su propia muerte.

Un poco mis del 50% conocia qué eran las voluntades anticipadas. El
90% afirmaba que el documento tenfa gran utilidad. Solo un 3% habfa
registrado el documento. Conclusiones: La realizacién de las voluntades
anticipadas es sin duda de vital importancia para la poblacién anciana,
aunque no por eso deja de serlo para la sociedad en su conjunto, ya que
realmente ni la enfermedad ni la muerte entienden de edad. Con este
documento se asegurard el respeto en cualquier situacién, y a lo largo de
toda la vida, de la autonomia y la libertad para decidir de cada individuo.

PALABRAS CLAVE: Voluntad en vida, muerte, eutanasia,

autonomia personal.

= INTRODUCCION

as enfermedades crénicas progresivas, como las insuficiencias de 6r-
L fermedad | fi d
ganos vitales, la demencia y otras enfermedades neuroldgicas dege-

Este trabajo obtuvo el premio, patrocinado porel Colegio Oficial de Enfermeriade
Girona, a la mejor comunicacién cientifica presentada en el XXV Congteso
de la Sociedad Espanola de Enfermeria Geridtrica y Gerontolégica celebrado en
Girona el mes de abril de 2018.
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Declaracion de voluntades
anticipadas. Un testamento vital
para asegurar la autonomia

Introduction: Considering the small number of Living Will
declarations made; the differences between the documents of
each Autonomous Community, the lack of publicity about

its existence; and the importance and the benefits that could
bring an increase in the number of deponents... we wonder:
<Why are the Living Will Declarations still unknown? Aim: To
know if the public is aware of the existence of the Living Will
Declarations. To know if there are persons with the intention to
make use of it. Methodology: After a previous bibliographical
research, a transversal descriptive observational study of a total
of 1652 people between 18 and 79 years of the whole national
territory was carried out. For the collection of information, a self-
designed, anonymous and specific questionnaire was developed
and disseminated through the web via email, instant messaging
and social networks. A multivariate statistical analysis IBM

SPSS Statistics 19. Results: Almost 90% of respondents have
thought about their own death. A little over 50% knew what the
anticipated Wills were. 90% said that the document was very
useful. Only 3% had registered the document. Conclusion: The
use of anticipated wills is undoubtedly of vital importance for
the elderly population, and also for the society as a whole, since
neither illness nor death take age into account. If this document is
taken into account, it will ensure respect in any situation and for
each individual to decide over its freedom and autonomy.

KEYWORDS: Living Wills, death, euthanasia, personal

autonomy.

nerativas, se acompafan a menudo, al final de la vida, de la pérdida
de la capacidad necesaria para ejercer la autonomia y la competencia
para tomar decisiones concretas, lo que genera importantes problemas
bioéticos.

Pero en realidad, el final de la vida ocasiona los mismos dilemas sea
cual fuere la causa (envejecimiento, pluripatologfa, accidentes, etc.) si
la persona se encontrara incapacitada para expresar su voluntad'.

En la sociedad occidental, la muerte no estd en nuestro pensamiento
cotidiano, lo que nos lleva a tratarla como un tabd. Esta ceguera social
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egurar la autonomia

ante la muerte lleva a medicalizarla a veces, alargando el proceso, e
idealizarla, deseando que esta llegue mientras uno duerme.

De estas situaciones surge la necesidad de que las personas expresen
su voluntad de forma anticipada, redactando por escrito las voluntades
anticipadas, instrucciones previas o testamento vital.

Tradicionalmente, los profesionales sanitarios, junto con la familia,
eran quienes decidfan qué hacer durante el proceso de atencién a la
enfermedad grave y la muerte del paciente, en numerosas ocasiones para
alargar su vida sin procurarle ningtin bien.

El caso de Karen Quinlan en 1976, una joven de 21 afios que cayd
en coma y sufrié un dafio cerebral irreversible, abrié un conflicto entre
el hospital y los padres de la chica, para la retirada de la ventilacién me-
cénica y demds cuidados que la mantenian con vida. Dicho caso supuso
un arduo debate bioético y en derechos civiles. Fue asi como en Estados
Unidos se constituyeron por primera vez en la historia los comités de
ética hospitalaria, lo que desembocd en que el estado de California con-
templara después el testamento vital.

En Espafia hay que esperar a 1997 para que aparezca la primera nor-
mativa referente al testamento vital en el Convenio para la proteccién
de los derechos humanos y la dignidad del ser humano en relacién con
las aplicaciones de la Biologfa y la Medicina®. Aunque no es hasta el
afo 20007 cuando el articulo 9 recoge “serdn tomados en consideracién
los deseos expresados anteriormente con respecto a una intervencién
médica por un paciente que, en el momento de la intervencion, no se
encuentre en situacion de expresar su voluntad”.

En los ltimos afios se ha ido fortaleciendo el concepto de muerte digna
y el reconocimiento de la obligacién ética y deontoldgica de saber iden-
tificar cudndo una muerte es inevitable, momento en que la atencion se
debe centrar en el acompafiamiento del enfermo y su familia, ademds de
la aplicacidn de todas las medidas necesarias para proporcionar al enfermo
una muerte digna libre de sintomas y con el mayor confort.

El desarrollo del documento de voluntades anticipadas en Espana se
apoya en el articulo 11 de la Ley 41/2002 que dice “la manifestacion an-
ticipada de la voluntad de una persona mayor de edad, capaz y libre, con
objeto de que ésta se cumpla en el momento en que llegue a situaciones
en cuyas circunstancias no sea capaz de expresarse personalmente sobre
los cuidados y tratamiento de su salud o, una vez llegado el fallecimien-
to, sobre el destino de su cuerpo o de los érganos del mismo™.

Las comunidades auténomas disponen de distintas propuestas de mo-
delos, aunque este documento puede ser totalmente personalizado por
el firmante dentro del marco legal vigente del pais’.

Por ejemplo, la asociacién Derecho a Morir Dignamente recoge li-
teralmente: “Si para entonces la legislacién regula el derecho a morir
con dignidad mediante eutanasia activa, es mi voluntad morir de forma
répida e indolora de acuerdo con la lex artis ad hoc”.

Dicho documento constituye la expresién del respeto a la autonomia
de las personas que, de este modo, pueden decidir sobre aquellos cuida-
dos y tratamientos (técnicas de soporte vital, respiracion asistida, evitar
ensaflamiento terapéutico, etc.) que desean recibir o no en el futuro, a la
vez que facilita a los profesionales de la salud y a las familias, la toma de
decisiones cuando este no tiene ya capacidad para decidir por s{ mismo.

El personal sanitario, principalmente las enfermeras y enfermeros®
que estdn a pie de cama con el paciente terminal y hacen del arte de
cuidar una profesion, sienten en ocasiones la responsabilidad de pro-
porcionar la atencién adecuada excelente ante la muerte de los pacientes
que estdn a su cargo con intranquilidad y ansiedad, ya que lidian con
sus propias creencias y miedos y la incertidumbre de si acompanan al
paciente en este proceso, segtin lo que aquel hubiese deseado.

La existencia del testamento vital exonerarfa entonces a los profe-
sionales sanitarios™” y a las familias de la responsabilidad de decidir
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cédmo abordar la muerte, proporcionando total autonomia a la per-
sona.

De este modo, llegado el momento de una muerte inminente y pese
a no poder expresar en ese momento la voluntad por la merma o la
inexistencia de la capacidad de decidir o expresién, se podria rechazar ser
alimentado a través de una sonda, ser conectado a un respirador, etc.'’.

En Espana es destacable el bajo nimero de documentos formalizados;
eso si, son cada vez mis quienes quieren asumir el control sobre qué
cuidados médicos recibir y cudles no al final de la vida.

Segtin datos del Registro Nacional de Instrucciones Previas del Minis-
terio de Sanidad, 265.303 personas tienen registrado su testamento vi-
tal. A pesar de ello, la cantidad todavia es escasa: solo 5,19 de cada 1.000
habitantes. El pais comenzé a regular la expresion de voluntades antici-
padas en 2002, con la Ley de Autonomia del Paciente. Cada comunidad
autbénoma inici6 sus propios registros y es a partir de 2013 cuando el
Registro Nacional logra sincronizar los datos de todas las comunidades.

Quienes més inscriben el documento de instrucciones previas en Es-
paiia son las mujeres, que representan casi un 60% del total. Los datos
de Sanidad muestran ademds que el 80% de quienes han dejado por es-
crito las indicaciones sobre sus cuidados médicos tienen mds de 50 afios.

Catalufia es la comunidad donde mds habitantes realizan este trdmite:
9,34 de cada 1.000. En segundo lugar, estd el Pais Vasco, con 9,24 de
cada 1.000, y le sigue La Rioja, con 8,25 de cada 1.000. Donde menos
personas se inscriben, en cambio, es en Ceuta y Melilla, con 0,74 por cada
1.000, seguido de Extremadura con 1,58 habitantes por cada 1.000.

Como hemos mencionado, las voluntades anticipadas no han sido
contempladas a nivel gubernamental hasta hace relativamente pocos
afos; a esto hay que sumar que al documento que recoge el testamento
vital no se le ha dado la difusién e importancia que merece, e incluso
segin en la comunidad auténoma en que se viva se encontrard con una
forma de inscripcion y un formato distincos'.

En algunas comunidades como el Pais Vasco y Andalucia, los médicos
que atienden a pacientes que no pueden expresar su voluntad estdn obli-
gados a verificar en el registro de voluntades anticipadas si han dejado
instrucciones por escrito.

En Castilla-La Mancha, por ejemplo, hay un total de 15 lugares donde rea-
lizar la inscripcidn, entre direcciones provinciales de la Consejerfa de Sanidad,
hospitales y el Instituto de Ciencias de la Salud. En la Comunidad de Madrid,
donde antes solo contaban con un lugar para la inscripcion, han aumentado
notablemente la accesibilidad de inscripcién y ahora puede realizarse en todos
los hospitales privados y publicos y los centros de salud de la Comunidad.

Como afirma el presidente de la Asociacién Federal Derecho a Morir
Dignamente, “hacer un testamento vital es un acto de ciudadania res-
ponsable, casi de rebeldia, por el que uno toma el control de su propia
vida y no la deja a merced de lo que decidan los demds, como ha ocu-
rrido tradicionalmente”.

Visto el escaso niimero de declaraciones y diferencias notables en nd-
mero y modelos de documentos entre las distintas comunidades auténo-
mas, la falta de difusién y la importancia y beneficios que aportarfa que
el ndmero de declarantes aumentara y que su formalizacidn no traerfa
més que beneficios para el declarante, su familia y el equipo sanitario
responsable... nos preguntamos ;por qué la declaracién de voluntades
anticipadas es una gran desconocida?

= OBJETIVOS

Principal: conocer si la poblacién sabe de la existencia de la declaracién
de voluntades anticipadas.
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Secundarios:

Saber si, una vez conocido el documento, la poblacién tiene intencién
de hacerlo.
Saber las razones de por qué aun conociéndolo no se hace.

METODOLOGIA

Tras una basqueda bibliogréfica previa se realizé un estudio observa-
cional descriptivo transversal de un total de 1.652 personas, de 18 a
79 afios, de los que 252 eran hombres y 1.400 mujeres.

Para la recogida de informacion, se realizé un cuestionario de disefio
propio, andénimo y especifico (anexo). Dicho cuestionario cuenta con
10 ftems de los cuales 4 (edad, procedencia, sexo y nivel de estudios)
serfan variables independientes.

El cuestionario creado se difundié a través de internet mediante co-
rreo electrénico, mensajerfa instantdnea y redes sociales, con lo que se
pudo llegar a todo el territorio nacional, facilitando asf la accesibilidad a
toda la sociedad interesada en participar.

El estudio cuenta con limitaciones, ya que no es un cuestionario validado,
pero la falta de uno que recoja el tema a estudio nos lleva a su creacién y
posible inicio de posteriores trabajos y conclusiones acerca de si la poblacién
cuenta con la informacién necesaria para llevar a cabo esta declaracién.

También cabe decir que el cuestionario permitia, en algunas pregun-
tas, responder no sabe/no contesta (NS/NC), ya que quizd algunas per-
sonas no tendrfan una opinién clara al respecto. Esto podria sesgar un
poco los porcentajes totales, pero contemplamos que no todo es blanco
ni negro.

Ademds, los datos recogidos proceden en su gran mayoria de Casti-
lla-La Mancha y la Comunidad de Madrid, ya que la difusién fue mayor
debido a la procedencia de las investigadoras.

= RESULTADOS

Para obtener los resultados utilizamos un andlisis estadistico multiva-
riante mediante IBM SPSS Statistics 19.

La poblacién a estudio tiene una edad comprendida entre los 18 y
79 afios: el 29,4%, de entre 18y 30 afios; el 29,7%, de entre 31 y 40 afios;

[ Si,las tengo
registradas

[ Desconocimiento
|| Pereza

i o
[ Adin es muy pronto “ 3%

™ No me lo he planteado

Figura 1. Motivos para no haber registrado oficialmente las voluntades
anticipadas.

el 23,4%, de entre 41 y 50 afios; el 16,2% de entre 51 y 65 afios, y el
1,3% de entre 65 y 79 afios.

En cuanto al sexo, el 84,8% eran mujeres y el 15,2%, hombres.

El 69,4% cuenta con nivel de estudios superiores, el 15,5% con ba-
chillerato, el 12,3% con la ESO y el 2,8% NS/NC.

Los encuestados proceden de todo el territorio nacional, mayoritaria-
mente de Castilla-La Mancha y la Comunidad de Madrid, con un 34%
y 12,1%, respectivamente. El 9,9% proceden de Andalucia, el 2,6% de
Aragén, el 1,3% del Principado de Asturias, el 1% de las islas Baleares,
el 1% de las islas Canarias, el 0,9% de Cantabria, el 10,8% de Castilla y
Ledn, el 2,6 de Catalufia, el 4,9% de la Comunidad Valenciana, el 6,2%
de Extremadura, el 2,8% de Galicia, el 0,4% de La Rioja, el 6,7% de la
Regién de Murcia, el 0,5% de la Comunidad Foral de Navarra, el 2,2%
del Pais Vasco y el 0,1% de Ceuta y Melilla.

La primera cuestién que se les planted es si habfan pensado alguna vez
en su propia muerte; el 89,7% dijo que i, el 9,3% que noy el 1% NS/NC.

Luego se les preguntd si conocfan qué eran las voluntades anticipadas; mds
de la mitad, el 66% respondié que s, el 32,3% que noy el 1,8% NS/NC.

Tras esto, se explico brevemente en el enunciado de la pregunta lo
que eran las voluntades anticipadas, para preguntarles si habfan pensado
llevarlas a cabo (fig. 1).

M Si
No
B NS/NC

Figura 2. Pensamiento de llevar a cabo las voluntades anticipadas.

M Si 2%
No
B NS/NC

Figura 3. Utilidad del registro de las voluntades anticipadas.
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En cuanto a si las habfan registrado oficialmente, el 96,9% no las
habfa registrado y tan solo un 3,1% s lo habfa hecho. Quisimos saber el
motivo de no haberlas registrado (fig. 2).

Para terminar, se les preguntd si vefan utilidad en tener las voluntades
anticipadas registradas (fig. 3).

= DISCUSION

La existencia de la declaracién de voluntades anticipadas, poco a poco,
va otorgando la autonomia y libertad que merecen los individuos y exo-
nera a familiares y equipo sanitario de la responsabilidad en el acierto de
la toma de decisiones durante el proceso de atencién a la enfermedad y
la muerte cuando el individuo ya no es capaz de hacerlo.

El estudio respalda los datos ya conocidos: un minimo porcentaje de
la sociedad tiene registrada oficialmente la declaracion de voluntades
anticipadas; eso si, la muerte quizd no es un tema tan tabi como po-
drfamos creer inicialmente, ya que la gran mayoria de los encuestados s
que han pensado en su propia muerte, lo que podria abrir una ventana
al aumento de dichas declaraciones.

No obstante, por mucho que esa ventana esté abierta, el desconoci-
miento de la existencia de este trdmite pone una barrera en la otorgacién
de autonomifa a los individuos.

Cuando los encuestados conocian lo que era esta declaracion, algo
més de la mitad si tenfa intencién de llevarla a cabo; sin embargo, casi
la totalidad de la poblacién a estudio no las habia registrado oficialmen-
te. En su mayorfa no se lo habfan planteado siquiera o desconocfan su
existencia.

El desconocimiento de la sociedad de la existencia de la declaracién
de voluntades anticipadas muestra una asignatura pendiente, ya que

desde el gobierno se deberfa dar la difusién e importancia que merece la
autonomia de sus ciudadanos.

Otra parte de los encuestados pensaba que aun era pronto para
la realizacién de dicho trdmite, quizd pensando en que la muerte y/o la
pérdida de capacidad para decidir llegan solo con la edad avanzada.

La pereza fue también un motivo por el que la poblacién a estudio no
llevé a cabo la declaracién, lo que muestra quizd una sociedad inmersa
en una vordgine de ritmo acelerado en el dfa a dia, el consumismo, la
tecnologfa... que le resta tiempo para la realizacién de actividades que
no aporten beneficio inmediato, posponiendo por tanto algo que po-
drdn realizar més adelante.

Algo sorprendente es que a pesar de que casi todos los encuestados
vefan util declarar oficialmente sus voluntades anticipadas, tan solo algo
mis de la mitad pensaron en llevarlas a cabo.

Este trabajo sin duda abre nuevas puertas de estudio que podrian au-
mentar el nimero de declaraciones y a que la sociedad sea cada vez més
auténoma y libre frente a su enfermedad y la muerte. Se podria estudiar si
el gasto sanitario disminuirfa notablemente con dicho aumento, ya que la
limitacién en los esfuerzos sanitarios indeseados se verfa reflejada en los cos-
tes econdmicos de la atencién médica defensiva existente en la actualidad.
Quizd, los duelos patoldgicos de los familiares disminuirfan, al exonerarlos
de la responsabilidad en la toma correcta de decisiones. También podria
estudiarse si la calidad en el final de la vida mejora cuando el individuo ha
realizado la declaracién y sabe que se hardn las cosas tal como desea.

La realizacién de las voluntades anticipadas es sin duda de vital im-
portancia para la poblacién anciana, aunque no por eso deja de setlo
para la sociedad en su conjunto, ya que realmente ni la enfermedad ni
la muerte entienden de edad. De esta forma, se asegurard el respeto en
cualquier situacién y a lo largo de toda la vida, de la autonomia y la
libertad para decidir de cada individuo m
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Anexo. Ultimas voluntades antes de la muerte
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Esta encuesta es anonima y realizada por enfermeras para un trabajo de investigacion; son sélo unos minutos y
su opinion es muy importante, agradecemos su colaboracién. *Obligatorio.

1. 4Qué edad tiene?*
] Entre 18-30 afios
[ Entre 31-40 afios
] Entre 41-50 afios
[ Entre 51-65 afios
(] Entre 65-79 afios
] >80 afios
2. ;Donde vive?*
[J Andalucfa
[J Aragon
[ Principado de Asturias
(] Baleares
[ Canarias
[ Cantabria
[] Castilla-La Mancha
[ Castillay Ledn
[] Catalufia
[J Comunidad Valenciana
[ Extremadura
] Galicia
[] LaRioja
[J Comunidad de Madrid
(] Region de Murcia
[J Comunidad Foral de Navarra
[] Pais Vasco
[J Ceuta 0 Melilla

3. Sexo
1 Mujer
[J Hombre
4. Nivel de estudios*

] ESO
(] Bachillerato

10.

[ Superiores
[J NS/NC

. ¢Ha pensado alguna vez en su propia muerte?*

O Si
[J No
] NS/NC

. ;Conoce que son las voluntades anticipadas?*

O S
] No
CJ NS/NC

. Siendo las Voluntades Anticipadas un documento que

expresa los cuidados y los tratamientos que desea recibir
ono al final de la vida... jHa pensado llevarlas a cabo?*
O Si

[J No

CJ NS/NC

. ¢Ha registrado oficialmente sus Voluntades Anticipadas?*

O S
J No
] NS/NC

. En caso de no haberlas registrado. .. Indique el motivo:*

[ Si, las tengo registradas
(] Desconacimiento

[ Pereza

(] Alin es muy pronto

] No me lo he planteado

¢Usted ve de utilidad tener las Voluntades Anticipadas
registradas?*

O Si

[J No

I NS/NC
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