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Prélogo

La Comisién Deontolégica del Col-legi Oficial d'Infermeres i Infermers de Barcelona
(COIB, por sus siglas originales en catalan) publicé en marzo de 2007 el documento
«Las enfermeras y las voluntades anticipadas» con el objetivo de sensibilizar a las
enfermeras sobre su papel en el proceso de elaboracion del documento de voluntades
anticipadas, asi como difundir los principales aspectos legales, éticos y operativos a
tener en cuenta.

En esta ocasion, la Comisién Deontologica presenta una revision de aquel documento,
manteniendo su esencia, pero actualizando el contenido, adaptandolo a la realidad
actual del contexto sociodemogréfico, cultural y del sistema sanitario. Bajo el epigrafe
de Planificacion de voluntades se presentan los dos instrumentos que facilitan la
expresion y la formulacion anticipada de las voluntades, teniendo en cuenta el desarrollo
de las normas y las politicas sociosanitarias de los Gltimos afios, que velan por el respeto
a la autonomia de las personas en situacion de complejidad y/o de fin de la vida.

El documento contiene una breve introduccién y la descripcién de los conceptos que
ayudan a la comprension y la concrecion para entender de manera homogénea de qué
estamos hablando. Posteriormente, se concreta la responsabilidad de las enfermeras
en la planificacion de las voluntades anticipadas y se describen normativas éticas y
legales. Finalmente, se presentan algunos ejemplos a modo de casos practicos que
pueden ayudar a las enfermeras en este proceso.
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Introduccioén

El reconocimiento de la autonomia moral de la persona, requisito ético y legal de la
atencion a la salud, toma especial relevancia en el cuidado de personas que pueden
estar o estan en situacion de final de la vida. Aunque planificar las voluntades de manera
anticipada puede parecer que esté mas relacionado con los ambitos gerontoldgico,
geriatrico y paliativo, las situaciones de final de la vida tienen lugar en cualquiera de los
dispositivos asistenciales del sistema de salud, ya sean de atencién primaria y
comunitaria, hospitalaria 0 sociosanitaria. Las enfermeras se enfrentan diariamente
tanto a la muerte como al sufrimiento que esta supone. Pero a menudo, el proceso del
final de vida esta poco trabajado de manera anticipada y se desconoce la voluntad de
la persona.

En los Ultimos afos, la transicion demografica y epidemiolégica ha supuesto que
muchas personas presenten procesos cronicos evolutivos. Son situaciones previsibles,
enmarcadas en la complejidad de la cronicidad, que incrementan el nimero de personas
que pueden plantearse como querran vivir y ser atendidas en el tramo final de su vida.
Al mismo tiempo, los avances cientificos y tecnoldgicos han contribuido a negar la
vulnerabilidad antropoldgica del ser humano, alejando el sufrimiento y la muerte de la
vida cotidiana, al tiempo que; considerandolos un fracaso terapéutico, en cambio ambos
son hechos inevitables.

En este contexto, hay que dejar de lado el paternalismo y reforzar la idea de la buena
muerte como aquella que tiene lugar en el respeto de la voluntad y los deseos de la
persona que vive el final de su vida. Por lo tanto, es necesario reforzar la identificacion
y la comprensién de las necesidades de las personas, especialmente de aquellas que
estan en situacion de vulnerabilidad y dependencia, cuando no pueden cuidar de si
mismas o no pueden expresarse. Hablar anticipadamente con la persona sobre los
deseos, los valores, trabajar los pensamientos, los miedos y las emociones de las
decisiones que puede conllevar el final de vida garantiza una practica basada en el
respeto por la autonomia de la personay, por tanto, la buena muerte.

Sin duda, no resulta nada facil tomar decisiones que afectan al final de la vida, ya sea a
corto, medio o largo plazo, independientemente de la causa (enfermedad cronica,
accidente, problema de salud inesperado, etc.). Las enfermeras deben tener la
sensibilidad y la competencia para ayudar en la gestion del final de la vida, fomentando
y respetando la autonomia de decision. Deben estar familiarizadas con el hecho de que
parte de su responsabilidad incluye hablar con las personas a las que atienden,
asesorarlas, ayudandolas a disponer de la informacién necesaria, expresar su voluntad,
compartirla con los cuidadores y dejar constancia de ello por escrito, si asi lo desean.
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¢,De qué estamos hablando?

De acuerdo con el Cadigo de Etica de las enfermeras y enfermeros de Catalufia de
2013, las voluntades anticipadas son declaraciones orales o escritas dirigidas a los
profesionales de la salud sobre los cuidados que una persona quiere que se tengan en
cuenta si algun dia no las puede expresar personalmente.

A pesar de que la expresion oral de las voluntades es éticamente vinculante,
se recomienda dejar constancia escrita. Actualmente se dispone de dos herramientas
para ello: el documento de voluntades anticipadas (DVA) y el plan de decisiones
anticipadas (PDA). Ambos son instrumentos que pueden ser complementarios y cuyo
objetivo es que la persona disponga del tiempo y la ayuda necesarios para poder
entender su estado de salud y que, anticipadamente, manifieste su voluntad respecto a
las posibles decisiones de cuidados y tratamientos que, probablemente, necesite en un
futuro. Al mismo tiempo, proporcionan la posibilidad de hablarlo con los familiares, las
personas cercanas Yy los profesionales. Planificar las voluntades es el proceso para
potenciar la autonomia de la persona concretando las instrucciones que quiere que se
respeten al final de su vida.

El documento de voluntades anticipadas (DVA) es un documento legal donde una
persona mayor de edad, con capacidad suficiente y de manera libre, expresa las
instrucciones a tener en cuenta si llega una situacion en la que no pueda expresar
personalmente su voluntad. Se puede hacer en cualquier momento de la vida si la
persona es competente y tiene mas de 18 afios. EI DVA se puede inscribir en el Registro
de Voluntades Anticipadas de Catalufia (vinculado, al mismo tiempo, con el Registro
Espafiol). El registro lo puede realizar directamente la persona interesada, acudiendo a
los servicios de atencién al usuario, que se encuentran en los centros sanitarios de todo
el territorio catalan y/o al Departamento de Salud (donde se encuentra el Registro de
Voluntades Anticipadas). Independientemente de este registro formal, se recomienda
verificar que el documento queda incluido en la historia clinica y darlo a conocer a las
personas de su entorno mas inmediato, especialmente a los futuros representantes.
Asimismo, si la persona modifica su voluntad, se aconseja que notifique el cambio al
registro y que se dé a conocer a los profesionales y a los representantes.

El plan de decisiones anticipadas (PDA) es el segundo instrumento para potenciar la
autonomia al final de la vida. Se trata de planificar la atencién partiendo de la toma de
decisiones sanitarias coliderada entre la personay el equipo de salud, y tiene en cuenta
que, en funcion de la evolucidn previsible de la enfermedad o de los problemas de salud,
se deberdn tomar decisiones dificiles, sobre todo relativas al final de la vida.
Por ejemplo, decisiones sobre la adecuacion del esfuerzo terapéutico, de realizacion o
no de determinadas pruebas diagnésticas o terapéuticas, el rechazo o la aceptacion de
determinadas terapias o la sedacion. Esta planificaciéon se revisa periédicamente a
propuesta de la persona y/o en funcion de la evolucién clinica. Las actualizaciones y
revisiones sucesivas se deben registrar en la historia clinica, por lo que cualquier
dispositivo asistencial que intervenga en la atencion las pueda consultar siempre que
sea necesario y, por tanto, se garantice su cumplimiento.

El reto ético de las enfermeras en el respeto a la voluntad de la persona al final de la vida: la planificacion de voluntades
Comision Deontolégica - COIB 5



Tabla 1. Cuadro comparativo entre el documento de voluntades anticipadas y
el plan de decisiones anticipadas

Documento de o o
. Plan de decisiones anticipadas
voluntades anticipadas

(PDA)
(DVA)
Norma de buena préactica
Regulacién Legal . .
asistencial
Fundamento Autonomia de la persona
Elemento Revocabilidad
esencial (Se recomienda revision periodica)
Persona

Profesionales de la salud junto con
(enferma o sana) o
Autores _ la persona enferma y su familia, si
(Se aconseja
_ procede
asesoramiento)

Mayoria de edad sanitaria >

Rdeq(l;isito de Mayor de 18 afios 16 afios
eda
Menor maduro: 12-15 afos

Instrucciones y directrices o y
Planificacion de la atencion

Contenido Nombramiento de )
Nombramiento de representante
representante
Documento privado con Dialogo entre persona, familia
tres testigos (si procede) y equipo asistencial
Requisitos
formales
Documento notarial Constancia escrita

Registro de Voluntades

Anticipadas o
Lugar de Historia clinica

deposito
Historia clinica

Fuente: Adaptado de Francesc José Maria. Modelo catalan de planificacion de
decisiones anticipadas. Version 9 de 10 de marzo de 2016. Generalitat de Catalunya.

Es recomendable potenciar la idea de que realizar un DVA o elaborar una PDA no son
simples tramites burocraticos. El trasfondo de ambos, especialmente la reflexion que
conlleva, es fundamental y es lo que aporta realmente valor.
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Resulta pertinente designar a un representante, que puede ser un familiar o no, y que
sera el interlocutor valido con el equipo actuando en hombre de la persona en la toma
de decisiones cuando ella no pueda. El dialogo entre el equipo y el representante facilita
la actuacion respetuosa para resolver posibles conflictos o diferentes interpretaciones
de la voluntad expresada. Este dialogo requiere el espacio y el contexto que favorezca
la comunicacion. Si la situacién clinica es previsible y/o se estda en un contexto de
atencion paliativa o de final de vida cercano, lo mejor es hablar de ello con la maxima
antelacion, para dar tiempo a aclarar posibles dudas y reforzar el respeto por la voluntad
expresada.
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La promocién de la autonomia y el respeto por la voluntad de la persona
Laresponsabilidad de las enfermeras

Las enfermeras ocupan un lugar primordial en los equipos de salud para favorecer
la planificacién de decisiones y la confeccién de los documentos vinculados, asi como
para velar por su cumplimiento. La profundizacion en el cuidado conlleva, de manera
inherente, las habilidades, conocimientos y actitudes para trabajar las estrategias que
mejoren el respeto por los valores, preferencias y decisiones de las personas atendidas
relativas al final de la vida, ya sea desde las politicas sanitarias, la gestién o la buena
practica individual de cada enfermera.

Las enfermeras deben asumir su responsabilidad ética en el cuidado de personas al
final de la vida, y son garantes y veladoras de que las decisiones de la persona se
conozcan y se cumplan. Esta responsabilidad en la defensa del derecho de autonomia
de las personas atendidas implica una actitud empatica y proactiva hacia la informacion
y la comunicacion. La enfermera tiene un papel claro en el proceso de comunicacién e
informacién para ayudar a la persona a entender los posibles tratamientos,
intervenciones o cuidados, los efectos o consecuencias de aceptarlos o rechazarlos vy,
en definitiva, de entender mejor las posibles alternativas futuras a su situaciéon de salud.
Se considera basico que las enfermeras sepan explorar las opiniones, las creencias y
los valores con una actitud respetuosa y sin prejuicios, asi como gestionar técnicas de
asesoramiento sobre los problemas y dilemas éticos y legales que pueden aparecer en
la atencion a personas y familias en una situacién de complejidad y de final de vida.
Esperar a encontrarse en un contexto de crisis, como puede ser la reagudizacion del
problema clinico, para buscar la voluntad de la persona; es inadecuado por el
agravamiento de la situacion de vulnerabilidad. La enfermera debe estar alerta al
momento adecuado en el que la persona puede estar mas predispuesta a hablar sobre
la importancia de pensar en su voluntad y elegir la mejor manera de dejar constancia de
ello. Al mismo tiempo, debe estar alerta para crear espacios donde sea posible hacerlo
garantizando la confidencialidad y generando relaciones de confianza.

Sin embargo, la informacién no es una actividad de un determinado profesional.
Los equipos de salud deben plantearse cual es la mejor manera de darla,
la responsabilidad de cada profesional que interviene, el papel y las necesidades de
familiares, allegados o representantes, y la importancia del entorno. Esto requiere una
particular consideracion por las relaciones interpersonales: entre personas atendidas y
profesionales, entre personas atendidas y familiares o personas cercanas o
representantes, y entre los propios profesionales. Respetar el ritmo de cada persona,
adaptar la informacién y buscar el trabajo conjunto de todo el equipo asistencial son
aspectos clave. Hay que reforzar la congruencia entre los profesionales y los diversos
equipos que intervienen en la atencién, ya que posibles discrepancias internas pueden
generar conflictos entre ellos e importantes carencias de confianza en la persona y/o
familia respecto a las decisiones a tomar o sobre las que ya se han tomado.
Los espacios de comunicacion y encuentro interdisciplinarios y multidisciplinarios son
una herramienta clave para mejorar la congruencia y el consenso, que incrementa la
seguridad de las personas atendidas y de los profesionales. El trabajo en equipo, para
buscar de manera conjunta la mejor forma de planificar y llevar a cabo la atencién de
las personas que viven una situacion de final de vida, se convierte en un requerimiento
y, por tanto, en un deber ético.
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Asimismo, se considera basica la responsabilidad de las enfermeras gestoras que,
desde las organizaciones de salud y la gestion de los servicios 0 unidades de atencion,
promuevan contextos favorables para estas practicas. Las enfermeras deben ayudar a
fomentar el cumplimiento del derecho de participacion, informacion y autonomia en la
toma de decisiones, sea cual sea su responsabilidad en el proceso asistencial.

Otro aspecto importante es la ayuda para identificar la figura del representante.
La enfermera puede ayudar a la persona a pensar en quién puede representarla mejor
y a hablar con ella. También puede ayudarla a compartir con sus familiares, personas
cercanas yl/o representantes los valores y las decisiones que se desprenden,
especialmente cuando el representante elegido no es un familiar directo. Hay que tener
en cuenta que, en nuestro entorno, la familia es un elemento clave en el proceso de
atencion, es generadora y receptora de cuidados, pero para la persona y las familias,
hablar de decisiones de final de vida a veces resulta complicado, y por eso es importante
que las enfermeras estén alerta y lo favorezcan. Hay que velar para que las familias
ponderen su implicaciébn en el proceso de decisién y trabajen sus capacidades y
habilidades en aspectos de la atencién. De este modo, se facilita la comunicacion y
poder compartir decisiones. Al prever posibles escenarios de futuro, también se inicia la
elaboracion del duelo de manera anticipada, contribuyendo a gestionar el sufrimiento
que la situacién puede conllevar y facilitando la autorresponsabilidad de la persona.

La atencién enfermera a lo largo del proceso de planificacién tiene como objetivo ayudar
a la persona a:

1. Conocer su derecho a participar autonomamente en la planificacion de las
decisiones y/o en la confeccion de las voluntades anticipadas.

2. Manifestar los conocimientos, creencias y expectativas, entre otros, sobre la

situacion de salud, el problema clinico...

Expresar su intencion y poder explicar lo que quiere.

Acceder a la informacion suficiente, comprensible y adaptada, que le permita

entender el alcance de su situacion, las alternativas y las posibles consecuencias de

las decisiones.

Preguntar, dudar, expresar temores...

Decidir sin ninguna influencia externa que interfiera en su autonomia y libertad.

Relacionar la eleccién con sus valores, creencias y/o deseos.

© N o u

Conocer el mecanismo para dejar constancia escrita, ya sea en un DVA o en la PDA,

la necesidad de revisarlos, modificarlos y la posibilidad de revocarlos.

Competencia de la persona atendida para la toma de decisiones

El aspecto mas relevante de la competencia es la presuncion de que la persona lo es.
En caso contrario, se debe probar la no competencia. Dudar de ello implica la certeza
de que la actuacion que la persona pide o rechaza es contraria a sus intereses y/o que
ella no entiende las consecuencias. Esto puede ser una justificacion para no llevar a
cabo la voluntad de la persona, pero siempre se le tendra que justificar y, en la medida
de lo posible, discutir en sesion clinica, ademas de dejar constancia escrita en la historia
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clinica. Hay que tener en cuenta que la valoracion continua de la enfermera es una
fuente de informacién fundamental a la hora de valorar el grado y nivel de competencia
de la persona. La mejor garantia para gestionar adecuadamente los problemas y/o
dilemas éticos y psicoemocionales que pueden surgir cuando hay una duda razonable
sobre la competencia de la persona atendida esté vinculada al trabajo en equipo, que
tiene un efecto en ella misma y en los profesionales. También resulta conveniente
consultar al comité de ética asistencial del centro o al de referencia, a fin de poder valorar
la situacion de la manera mas objetiva posible.

No hay que confundir competencia y capacidad. La capacidad es un concepto juridico,
mientras que la competencia es un concepto ético. Por lo tanto, una persona puede ser
incapaz y competente vez. O puede ser competente para una cosa y no para otra. La
falta de competencia se relaciona con la dificultad en la percepcion, la orientacion, la
memoria, prestar atencion... Por lo tanto, debe ser evaluada en cada caso, circunstancia
concreta y momento. Asimismo, la competencia puede cambiar a lo largo del tiempo y
en funcion del contexto. Un claro ejemplo de duda sobre la competencia de la persona
es el caso de los menores de edad y las personas incapacitadas legalmente, pero que
pueden expresar su voluntad. Dado que la ley no les reconoce la autonomia de decision,
se pueden dar situaciones comprometidas y conflictivas, ya que no pueden hacer un
documento de voluntades anticipadas (DVA) y el consentimiento lo deben dar los padres
o tutores. Por ello, desde la vertiente ética, se debe conocer su voluntad e incorporarla
lo méximo posible a las decisiones. Los menores, como las personas incapacitadas, en
funcion de su grado de madurez y de comprensién de la situacion, pueden participar
activamente en la toma de decisiones. Especialmente, en las situaciones en que hay
litigio o discrepancias entre la voluntad de la persona incapacitada y su representante o
tutor legal, se debe promover el didlogo poniendo en valor la voz de la personay, en la
medida de lo posible, hacer que se tenga en cuenta en la planificacion y acciones
profesionales.

El rechazo al tratamiento, cuidado, hospitalizacion... es una posible decisién que debe
ser respetada, aunque vaya en contra de la propuesta profesional o que de esta decision
se derive la muerte o se acorte el tiempo de vida. Hay que asegurarse de que la persona
conoce y acepta los efectos que puede tener. Es decir, que es competente para
entender la situacion sobre la que toma la decision y las consecuencias que se derivan
de ella. Sin embargo, el rechazo puede referirse a una 0 mas actuaciones, pero no a
todo el proceso de atencién. Por lo tanto, se debera adaptar el plan de atencién a la
voluntad de la persona, asegurando la continuidad de la atencién y ofreciendo
alternativas para abordar las necesidades que puedan aparecer.

Hay que ser muy rigurosos para no confundir el grado de desacuerdo y/o rechazo de
tratamientos y cuidados profesionales con la no competencia de la persona.
La observacion directa, la reformulacién y la comunicacién fluida forman parte esencial
de la adecuacion del plan de cuidados a la situacién de la persona en cada momento.
Hay que realizar las adaptaciones necesarias en el entorno para que la persona tenga
la maxima competencia posible y esté en las mejores condiciones para participar en
el proceso de decision clinica.

Conversar sobre el final de la vida
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Uno de los aspectos mas dificiles en la atencion y el cuidado es conversar sobre el final
de la vida. Decidir puede no ser facil y la persona puede requerir ayuda a la hora de
pensar qué es lo importante para ella y como reflejarlo. Durante todo el proceso, es
imprescindible el respeto por la dignidad que se concreta en la garantia de una
informacion veraz y adaptada a la persona, y en que su voluntad sera respetada
teniendo en cuenta la proteccién de la privacidad, la intimidad y el secreto profesional.

Por ello, en las conversaciones; la enfermera puede incluir, de manera prudente,
preguntas o sugerencias que ayuden a la persona a pensar en las dudas o preguntas
sobre los tratamientos, intervenciones o cuidados que puede necesitar si se agrava
la situacion clinica o el problema de salud. La conversacion puede incluir aspectos en
los que pensar, como pueden ser:

e Lo que da sentido a la vida y lo que le parece inutil o superfluo. Clarificar qué es lo
gue le da placer o bienestar actualmente y qué le gustaria hacer a partir de este
momento. Por ejemplo: ¢quisiera contactar con amigos, familiares, comparieros...
&solucionar cosas pendientes?

e Lo que le preocupa al pensar en como puede ser la muerte. Por ejemplo:
¢le preocupa estar solo? ¢Tener que necesitar ayuda técnica para respirar,
eliminar...? ¢ Padecer dolor?

e La posibilidad de rechazar tratamientos y/o iniciar la administracién de
medicamentos, aunque se pueda acortar el tiempo de vida. Por ejemplo:
¢qué medidas de soporte vital, que le pueden resultar necesarias, quisiera aceptar?
¢, Qué quiere y qué no? ¢Sabe qué es la sedacion?

e La importancia de las creencias, los valores y la cultura a la hora de escoger los
tratamientos y cuidados. Por ejemplo: ¢ quién y qué quiere tener a su lado al final de
la vida? ¢Quiere algun tipo de ayuda espiritual? ¢Como quiere su despedida o
funeral?

e Las personas significativas con las que quiere compartir sus preferencias y
decisiones para que sepan lo que quiere, si la situacion se vuelve critica.
Por ejemplo: ¢con quién quiere compartir la situacion? ¢Qué papel otorga a los
familiares o personas queridas?

e La persona que quiere que le represente y hable cuando no se pueda expresar. Por
ejemplo: ¢quién es la persona que mejor puede representarlo? ¢Qué implica esta
decision en su vida personal y familiar?

e COmo asegurar la constancia escrita de sus preferencias en la historia clinica.
Por ejemplo: ¢de qué manera puede asegurarse de que los profesionales que
le atiendan conozcan su voluntad?
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Aspectos deontoldgicos, legales e institucionales

Los problemas y/o dilemas éticos que pueden surgir al final de la vida requieren una
mirada atenta y muy respetuosa con la dignidad de la persona. Por ello, en los ultimos
afos se ha generado una extensa base normativa deontoldgica, legal e institucional en
torno a la autonomia y al respeto a la dignidad de la persona en el &mbito de la salud, y
se han consolidado las bases del marco de actuacién en la practica clinica y asistencial,
especialmente en relacion con la elaboracion del documento de voluntades anticipadas
(DVA) y el respeto a su cumplimiento, y mas recientemente con respecto a la
planificacion y al plan de cuidados al final de la vida (PDA).

Regulacion deontoldgica

El Codigo de Etica de las enfermeras y enfermeros de Catalufia (2013) determina la
responsabilidad profesional de las enfermeras en el mantenimiento, promocion y
defensa de los derechos de las personas relacionados con la salud, y deja patente lo
que las personas atendidas pueden esperar de las enfermeras. El Codigo se estructura
en torno a los valores profesionales que guian las conductas éticas de la enfermera para
conseguir el cuidado de las personas con el maximo respeto a su dignidad. Estos
valores son: responsabilidad, autonomia, intimidad y confidencialidad, justicia social y
compromiso profesional.

Si bien muchas normas del Cédigo estan relacionadas con los deberes éticos de la
enfermera en la planificacion de voluntades, el Cddigo, dentro del valor de
responsabilidad, contiene unos articulados concretos sobre el deber ético de
las enfermeras hacia las personas y familias que estan en una situacion de final de
la vida. De este modo, concreta que las conductas y acciones éticas deben ir orientadas
a «velar para que en el proceso de final de vida se respeten las creencias y valores que
han dado sentido a la vida, y para que la persona muera de acuerdo con el propio ideal
de buena muerte» art. 27. Para conseguirlo, hay que «acompafarla en todo el proceso,
proporcionandole el maximo confort y bienestar posible y procurando facilitar el apoyo
adecuado a la familia y/o a sus personas significativas» art. 28. En caso de que la
persona atendida asi lo haya expresado y/o dispuesto previamente, la conducta ética
de la enfermera se concreta en «velar para que se respete la planificacion anticipada de
decisiones sanitarias 0 las voluntades anticipadas» art. 30. Por ultimo, el Cdodigo
reafirma la responsabilidad de la enfermera en «participar en la toma de decisiones
clinicas sobre el final de la vida con el equipo de salud y la persona atendida o con la
familia y/o personas significativas cuando la persona no puede decidir o asi lo desea.
Se considera especialmente importante que aporte su valoracién profesional ante las
decisiones relacionadas con la adecuacion y/o limitacion del esfuerzo terapéutico, el
rechazo al tratamiento y la sedacién» art. 29.

Hay que tener en cuenta que, si bien el Cédigo es una herramienta para la accién ética
gue se ocupa de como ejercer la responsabilidad profesional, sin duda su valor recae
en la reflexion y comprension del alcance ético de los valores que formula y de las
normas que describe, que dan paso a las conductas que cada enfermera, de manera
individual o colectiva, traduce en acciones éticas.

Regulacion legal

El reconocimiento legal de la anticipacién de la voluntad respecto a actuaciones
sanitarias, de acuerdo con las directrices del convenio de Oviedo (1997), se despliega
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en Catalufia en el afio 2000 y posteriormente en Espafia en el afio 2002. La Ley catalana
21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de informacion relativa a la salud y la
autonomia del paciente y a la documentacién clinica, y la Ley estatal 41/2002, de 14 de
noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones
en materia de informacion y documentacion clinica, reconocen explicitamente el
derecho de las personas a la autonomia en la toma de decisiones sobre su salud,
reglamentando que todas las actuaciones sanitarias deben ir precedidas por el
consentimiento de la persona o de su representante, que deben recibir previamente
informacion veridica y adaptada. Al mismo tiempo, la ley prevé posibles situaciones en
las que la persona no se pueda expresar por si misma y formula la regulacion de las
voluntades anticipadas, que en la norma estatal se denomina Instrucciones Previas. A
pesar de que la edad reconocida para poder tomar decisiones relacionadas con la salud
es a los 16 afios, para elaborar el documento de voluntades anticipadas la ley establece
la mayoria de edad a los 18 afios.

Ambas normas legales consideran que la persona debe ser mayor de edad con
capacidad suficiente y debe hacerlo de manera libre. Prevén que la persona, si quiere,
designe a un representante como interlocutor con el equipo de salud. También
determinan que no se pueden tener en cuenta las voluntades o instrucciones que
incorporen previsiones contrarias al ordenamiento juridico o a la buena practica clinica,
0 que no se correspondan con el supuesto de hecho que la persona ha previsto a la
hora de emitirlas.

La ley catalana prevé que los documentos de voluntades anticipadas (DVA) se puedan
formalizar de dos maneras: ante notario o ante tres testigos mayores de edad con plena
capacidad de obrar, de los cuales dos, como minimo, no pueden tener relacién de
parentesco hasta el segundo grado de consanguinidad y afinidad, ni estar vinculados
por relacién patrimonial con el otorgante. El Decreto 175/2002, de 25 de junio, regula el
mecanismo para registrar los documentos de voluntades anticipadas y crea el registro
centralizado en el Departamento de Salud de la Generalitat, que puede ser consultado
por un médico mediante su nimero de colegiado. Actualmente, puede ser consultado
por todos los profesionales que tengan acceso a la historia clinica compartida de
Catalufia (HCCC) y por parte de la propia persona a través de La Meva Salut (mi salud).

El respeto por las decisiones anticipadas también aparece en el Estatuto de Autonomia
de Cataluiia del afio 2006 que, en el articulo 20, define el derecho a vivir el final de la
vida con dignidad, estableciendo que «Todas las personas tienen derecho a expresar
su voluntad de manera anticipada para dejar constancia de las instrucciones sobre las
intervenciones y los tratamientos médicos que puedan recibir, que deben ser
respetadas, en los términos que establecen las leyes, especialmente por el personal
sanitario cuando no estén en condiciones de expresar personalmente su voluntad».

Finalmente, en la regulacién legal es necesario mencionar que la Ley 25/2010, de 29 de
julio, del libro segundo del Cddigo Civil de Catalufia, relativo a la persona y la familia,
incluye la regulacion sustantiva del documento de voluntades anticipadas destacando la
incorporacioén de las previsiones relativas a la donacion de érganos o del cuerpo, y a las
formas de enterramiento o incineracion.

Regulacion institucional

El Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya pone en marcha una serie de
estrategias, normas Yy regulaciones institucionales. Concretamente, el respeto por la
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anticipacion de las voluntades de las personas atendidas y la ayuda a los profesionales
a hacerlo se recogen en el Plan de Salud, la Carta de Derechos y Deberes de la
Ciudadania en relacién con la Salud y la Atencion Sanitaria, en el Modelo Catalan de
Atencion Integrada y en el Plan Individualizado de Intervencion Compartida (PIIC).

En el Plan de Salud (2011-2015) se reafirma el respeto por la voluntad de la persona
como el gje clave de la atencidn a la salud, y se establece la importancia para la practica
asistencial de «las preferencias de la persona y su entorno, desde una posicion
apoderada en el desarrollo del propio proyecto vital y, por tanto, garantizando una mayor
corresponsabilidad de las decisiones compartidas», especialmente en las personas que
padecen enfermedades avanzadas, problemas de salud complejos y/o situaciones de
fin de la vida.

La Carta de Derechos y Deberes de la Ciudadania en relacién con la Salud y la Atencién
Sanitaria (2015) tiene como uno de los ejes vertebradores el derecho de la persona a
participar activamente en su proceso de salud. En consecuencia, en el apartado 5.°,
donde define los derechos y los deberes relacionados con la autonomia y la toma de
decisiones, se encuentra el derecho a la planificaciéon de las decisiones y a la
elaboracion de un documento de caracter vinculante para vivir el proceso de fin de vida
de acuerdo con el propio concepto de dignidad. También se determina el deber de los
ciudadanos a corresponsabilizarse de su proceso asistencial, a dejar constancia del
rechazo a pruebas, tratamientos, cuidados o cualquier actuaciéon sanitaria y, para
aquellos que han sido elegidos como representantes, la carta también recoge su deber
de consensuar las actuaciones sanitarias de acuerdo a las preferencias de la persona
que representan.

El Modelo Catalan de Atencién Integrada (2015) configura un proceso de atencién
transversal incorporando los servicios sociales dentro del equipo interdisciplinario,
determinado a «implicar y responsabilizar a la persona en el proceso de construir su
plan de atencién en cada fase vital», teniendo en cuenta su opinién. En el afio 2016 se
establece el Modelo Catalan de Planificacion de Decisiones Anticipadas (PDA), que
recomienda plantear la planificacion de las decisiones en las:

1. Personas adultas enfermas que conservan la competencia para participar en la toma
de decisiones.

2. Personas adultas enfermas que conservan la competencia y que muestran interés
en mantener el maximo control de su vida hasta el final de la misma, a pesar de que
su situacion no sea totalmente de enfermedad cronica o avanzada.

3. Personas adultas y competentes que, pese a tener un prondstico de supervivencia
mas favorable, es previsible que sufran un deterioro cognitivo prematuro que
dificultar la toma de decisiones.

4. Personas adultas parcialmente competentes, pero que pueden participar en la toma
de ciertas decisiones, acompafiadas por su representante o familia y por los
profesionales.

5. Personas adultas, con la competencia comprometida, que ya no pueden participar
en la PDA. En estos casos, la PDA se debe plantear a su representante (si esta
identificado) o a los familiares. Todos ellos, asi como los profesionales, deben tener
siempre en cuenta cualquier manifestacion previa de la persona que fuera conocida.

6. Adolescentes con una edad comprendida entre los 12 y los 15 afios, a quienes
los profesionales consideren suficientemente competentes para implicarse en la
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toma de decisiones de su proceso de enfermedad (es decir, los llamados menores
maduros).

Este modelo se concreta en el Plan Individualizado de Intervencion Compartida (PIIC),
que es la herramienta para establecer un proceso continuo para tomar las decisiones
teniendo en cuenta la evolucién previsible de la enfermedad o de los problemas de
salud, que pueden conllevar el final de la vida. ElI Plan garantiza y establece que
participan, sila persona lo desea, los familiares o personas cercanas, y recoge las
decisiones u orientaciones de adecuacion terapéutica consensuadas.

El Plan de Salud (2016-2020) da continuidad a estas lineas de trabajo, estableciendo
estrategias para fomentar un compromiso entre los ciudadanos y el sistema de salud
para avanzar en la mejora de la gobernanza y el despliegue de un sistema de salud
centrado en la persona.

Finalmente, cabe destacar que el propio Departament de Salut de la Generalitat y el
Comité de Bioética de Catalufia han elaborado diversos materiales dirigidos a las
personas atendidas y a los profesionales con el fin de dar a conocer y facilitar la
confecciéon del documento voluntades anticipadas (DVA) y la planificacion de decisiones
anticipadas (PDA), asi como su registro. Los materiales también son de apoyo para los
profesionales, tanto a la hora de ayudar a las personas en la redaccién y/o confeccion
del documento como para usarlo cuando llegue el momento.
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Anexos

Anexo 1. Casos

En este apartado se presentan algunas situaciones donde la enfermera ayuda a
expresar la voluntad de la persona atendida y/o a velar por su cumplimiento.

Caso 1. Proponer el documento de voluntades anticipadas en la consulta enfermera
Caso 2. Proponer el documento de voluntades anticipadas en situacién de cronicidad

Caso 3. Esperar el momento oportuno para iniciar la planificacion y proponer un
documento de voluntades anticipadas

Caso 4. Reafirmar la voluntad expresada

Caso 5. Ayudar a la familia a considerar y respetar la voluntad expresada
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Caso 1. Proponer el documento de voluntades anticipadas en la consulta
enfermera

Juan es un joven de 22 afios que trabaja de comercial de la hosteleria en la ciudad de
Barcelona y alrededores, y que para hacer su trabajo se desplaza diariamente en moto.

Hoy acude a la consulta de la enfermera del centro de atencion primaria (CAP), Elena,
para hacer el seguimiento de las curas de las quemaduras que se hizo ayer por la tarde
a consecuencia de un accidente con un coche en la avenida Meridiana. Juan entra en
la consulta con cara de enfadado y molesto.

Elena: Hola, Juan. ¢, Cémo estas?

Juan: Pues ya ves. Podria estar mejor. He tenido que coger la baja y ahora me
echaran del trabajo.

Elena: Lo siento, es un mal trago para ti... ¢ Tienes el informe de la primera cura que
te hicieron?

Juan: Si, me atendieron en el CUAP Casernes.
Elena: ¢ Te duele?

Juan: Se soporta, pero lo que mas me fastidia es que por 10 minutos de diferencia
todavia habria estado trabajando, habria sido un accidente laboral y ahora no
estaria enfadado por si pierdo el trabajo.

Elena: Te entiendo, Juan. A pesar del enfado que tienes ahora, tienes que pensar
gue tuviste suerte y que no ha sido mas grave.

Juan: ...Si

Elena, mientras prepara el campo de la cura y todo el material que necesitard,

le pregunta:

Elena: Juan, ¢ es el primer accidente de moto que tienes?

Juan: jQué va! Me he caido tres veces, pero nunca me he hecho nada grave,
la verdad. Debo de ser un tio con suerte, si...

Elena: Aqui en la consulta curamos, dia si y dia también, quemaduras como las
tuyas por caidas de moto. Y ahora también de bicing.

Juan: Ya me lo imagino.

Elena: De hecho, antes de ti he curado a una chica que ya hace mas de un mes que
viene y que también se cay6 con la moto. Ella tuvo suerte, pero su amiga,
desgraciadamente, todavia estd en el hospital con un prondstico grave por un
traumatismo al chocar con la acera de la calle.

Juan: Eso si que me da miedo: quedarte chungo por un accidente grave...

Elena le retira cuidadosamente el vendaje y observa que en la extremidad inferior
izquierda presenta una quemadura de segundo grado por friccion y en el antebrazo otra
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gquemadura extensa, también de segundo grado. En el informe ha leido que en la cura
de la herida de la pierna se tuvo que limpiar con fricciébn porque tenia trozos de cristal y
grava del asfalto, lo que ha supuesto mas maceracién del tejido adyacente.

Elena: Te molestard un poco la cura, Juan. Respira tranquilamente y, si te mareas,
me avisas. Y si vamos hablando, seguro que te distraes y no duele dafio. Esclichame,
¢verdad que has pensado alguna vez que, al conducir a diario la moto, estds mas
expuesto a los accidentes?

Juan: Mmm...

Elena: Quizas piensas: qué me dice ahora, no hay que ser tan pesimista, ¢verdad?
Pero sabes qué pasa, Juan, que llevando moto el riesgo se multiplica.

Juan: Seguramente...

Elena: A pesar de ser tan prudente como puedas, a veces no se puede evitar
el accidente. Te lo digo porque podrias pensar en hacer un documento de voluntades
anticipadas, para dejar escritas instrucciones sobre intervenciones y tratamientos
gue quieres recibir en caso de tener un accidente y que no te pudieras expresar por
ti mismo.

Juan: ¢Y eso es legal?

Elena: Es un documento legal si. De hecho, cada afio se registran mas de 9000
documentos de voluntades anticipadas en Cataluiia jy no es necesario tener 85 afios
para poder hacerlo! Es un derecho que tenemos como ciudadanos que
se fundamenta en el principio de autonomia de cada persona para tomar
las decisiones de acuerdo con sus valores y convicciones personales.

Es bueno pensar en cdmo te gustaria ser cuidado o tratado si se da la circunstancia
de no poder expresarte. Ya sé que ahora es dificil, sin haberlo pensado nunca, pero
por eso te lo digo. Con este documento puedes hacer constar tu voluntad, que sera
tenida en cuenta si llega ese momento de vulnerabilidad. También puedes designar
a la persona que quieres que tome decisiones en tu nombre. Por ejemplo, puedes
dejar por escrito que no se te prolongue la vida de manera artificial, puedes
manifestar el deseo de realizar donacién de érganos y que tu representante sea
un amigo, un hermano o los padres...

Este documento queda guardado en tu historia clinica y los profesionales lo pueden
consultar, si es necesario.

¢ Qué te parece?
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Caso 2. Proponer el documento de voluntades anticipadas en situacién de
cronicidad

Rosario es una mujer de 79 afios, con diferentes problemas de salud crénicos: diabetes,
hipertensién y, desde hace unos 5 afios, un dolor lumbar importante como secuela de
cuatro intervenciones quirargicas por hernias discales, que no han tenido un buen
resultado. Este hecho ha repercutido de manera negativa en su estado funcional.
No tiene buena movilidad, utiliza andador y, por tanto, tiene una cierta dependencia para
las actividades de la vida diaria. Con todo ello, también se ha resentido su estado
animico.

Vive con su marido de 80 afios, con buen estado general, pero afectado de un cancer
de préstata desde hace 6 afios, que requiere controles periddicos. Poco a poco, él ha ido
asumiendo todas las tareas domésticas, otras gestiones varias y el papel de cuidador
principal. Tienen 2 hijos que viven fuera de Barcelona y, aunque hay buena relacion, no
se ocupan de ningun asunto de los padres.

Ambos son atendidos desde hace tiempo por el mismo equipo de atencién primaria, con
el que han establecido un buen nivel de confianza. Desde hace un tiempo, la enfermera
Angeles observa que Rosario esta preocupada por la evolucion de sus enfermedades y
lo que le pueda pasar, asi que se plantea hablar de ello en la visita de seguimiento:

Angeles: Hola, Rosario, ¢,como se encuentra?

Rosario: Sigo con dolor y estoy preocupada porque me doy cuenta de que no voy
a mejor.

Angeles: Ya hace un tiempo que la encuentro mas preocupada...

Rosario: Pues estoy muy nerviosa, pienso en el futuro, que cada vez veo mas cerca.
Mi marido y yo somos mayores y en cualquier momento podemos tener mas
enfermedades o0 que se compliquen las que ya tenemos. La verdad es que no paro
de darle vueltas. Ya he visto a personas cercanas pasar por situaciones parecidas
a las que yo me podria encontrar, o sea, con complicaciones, pruebas, visitas a
urgencias, ingresos... A menudo no les ha servido de mucho, solo para alargar
la vida, a mi entender sin sentido. jY yo no quiero pasar por lo mismo!

Angeles: Entiendo que le preocupe y quiera ver como encarar la situacion. Tengo la
sensacion de que a usted le gustaria decidir lo que le conviene.

Rosario: Supongo que si, aunque no es facil...

Angeles: Tiene razon, no es facil. Aun asi, aprovecho que me cuenta esta
preocupacion para explicarle que tiene la posibilidad de dejar algunas directrices en
un documento. Quizas ya ha oido hablar del documento de voluntades anticipadas.
Aqui le dejo un triptico con una primera informacion general para que lo lea y piense
si hacerlo podria ayudarla a disminuir su preocupacion sobre el futuro. De hecho,
mas alla de decidir si lo hace o no, puede que le vaya bien para hablar con su marido
y sus hijos sobre lo que le preocupa y sobre lo que prefiere si se encuentra en alguna
situacion concreta, como la de las personas cercanas que ha dicho. Si le parece, lo
mira y lo hablamos cuando nos volvamos a ver.
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En la siguiente visita:

Angeles: Hola, Rosario, la veo mucho mejor, ¢ha pensado en lo que hablamos?
A ver, cuénteme.

Rosario: Si, estoy mucho mas tranquila, he leido lo que me dio y creo que me iria
muy bien hacerlo. Lo he pensado mucho, siempre he sido previsora, pero tengo
dudas, hay cosas que no acabo de entender. Pensaba que mi marido me ayudaria,
pero él no quiere saber nada, me dice: «no te preocupes tanto, lo que tenga que
pasar, pasard». Yo creo que le tiene miedo a la muerte. Mis hijos me han dicho que
haga lo que quiera, ya les he hecho saber a todos que si quiero hacer este
documento, hay que seguir adelante y no estar tan pendiente del futuro. Le cuento
lo que he pensado que quiero hacer constar, a ver qué le parece: no quiero sufrir
ningun tipo de dolor, no quiero que me operen ni me hagan pruebas ni tratamientos
complicados, si no hay un minimo de esperanza, asi que prefiero morir tranquila y
gue no me alarguen la vida en vano.

Angeles: Rosario, me doy cuenta de que lo ha pensado y, en general, tiene muy
claro lo que quiere, ahora hay que hablar de lo que no acaba de entender y
especificar un poco mas teniendo en cuenta sus problemas de salud. Este
documento se puede hacer de nuevo si surgen otros problemas de salud o cuando
usted quiera. También, si quiere, la puedo ayudar a hablarlo con su marido y/o con
sus hijos. Podemos hablar todos juntos o bien con el marido, o con ellos.
Si lo prefieren, pueden venir solos. Es importante que cada persona tenga toda
la libertad para expresar y preguntar lo que quiera. ¢Qué le parece?
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Caso 3. Esperar el momento oportuno para iniciar la planificacién y
proponer un documento de voluntades anticipadas

José es un hombre de 37 afios con una esclerosis lateral amiotréfica. Esté casado con
Laura y no tiene hijos. Laura es la principal cuidadora y la persona de referencia.
Actualmente es atendido por el equipo del hospital de dia y, de entre los profesionales,
es con la enfermera Miriam con quien José tiene una relacion de mayor confianza y
complicidad, por lo que es el miembro de referencia del equipo.

La enfermedad ha ido evolucionando y actualmente José sufre una tetraparesia
espastica. Es dependiente para todas las actividades de la vida diaria, pero no tiene
ningun tipo de afectacion cognitiva y, por lo tanto, es competente en la toma de
decisiones. Mueve dos dedos de la mano derecha que le permiten accionar la silla de
ruedas para poder desplazarse de manera autbnoma. Han aparecido dificultades en
la comunicacién con una marcada disfonia y una disfagia, y a pesar de mantener la
ingesta por boca con textura adaptada, dentro de un tiempo requerira la colocacion de
gastrostomia.

A raiz de la visita con el especialista de cirugia, José parece tener dificultad para
procesar la informacion ante la evidencia, ya que aceptar la gastrostomia es aceptar
la evolucion de la enfermedad. En este momento, la enfermera consigue el clima
adecuado para abordar el tema de planificar la atencion que quiere recibir a partir de
ahora.

José: Miriam, me quieren poner un tubo en el estbmago para comer, ¢eso quiere
decir que ya no podré comer de forma normal?

Miriam: José, tu enfermedad evoluciona y sabes que puede ir teniendo
consecuencias, una de ellas es que cada vez aumentar4 mas la dificultad para
tragar.

José: Si, si, eso ya lo s€, y me da miedo y rabia no poder ir al bar con mis amigos.

Miriam: Lo entiendo y sé que es dificil para ti renunciar a muchas cosas, pero ¢ sabes
gue el hecho de poner o no poner la gastrostomia es algo que puedes decidir tG?
Puedes decidir este y muchos otros aspectos, segun tus prioridades y lo que tu
quieras. Es importante que las podamos hablar y anticipar e, incluso, se pueden
dejar escritas para tenerlas en cuenta en el futuro, considerando que, lo que dejes
escrito solo se utilizara si llega el momento en el que td no tengas capacidad para
decidir.

José: ¢ Qué quieres decir? ¢ Cémo lo podemos hacer?

Miriam: ¢ Has hablado alguna vez con Laura de estos temas? ¢ Conoces lo que son
las voluntades anticipadas? ¢ Quieres hablar del tema? Podria ser muy positivo para
ti, para Laura y para todos los profesionales que te cuidamos poder hablar de las
cosas que te preocupan y que pueden ir pasando.

José: Ya sabes que con Laura es complicado hablar de estos temas, pero pienso
gue seria importante si vosotros me pudierais ayudar.

Miriam: Asi pues, ¢,quieres que organicemos un encuentro contigo y con Laura para
empezar a hablar de la planificacion de futuro?
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A partir de este momento, el equipo trata de abordar el tema de planificar la atencién,
pero cada vez que lo plantean, Laura pone dificultades. No es hasta el momento que su
madre sufre un ictus repentino que Laura se replantea la situacion de enfermedad de su
marido. Miriam aprovecha un control rutinario para volver a proponer una reunion con el
equipo y reforzar la importancia de expresar las voluntades.

Miriam: Buenos dias, José, buenos dias, Laura. ¢ Os parece que aprovechemos esta
visita para volver a hablar del futuro?

Laura: Tengo que reconocer que hasta ahora no veia lo que estaba pasando, pero el
hecho de tener que correr estos dias por la enfermedad de mi madre me ha hecho
darme cuenta de lo importante que es hablarlo antes y hacerlo de una manera
diferente.

Miriam: Estas siendo una cuidadora ejemplar. Puede resultarte duro afrontar
la realidad. No es una situacion facil la que estdis pasando los dos. Pero
es necesario gue entiendas que la enfermedad es de José y, por lo tanto, es muy
importante que sea él, con tu apoyo, quien decida qué cuidados o tratamientos
quiere recibir a medida que la enfermedad vaya avanzando. ¢Qué es lo que mas
te preocupa de todo este proceso?

Laura: No quiero que José se muera, pero menos todavia que sufra. ¢Qué o como
lo podemos hacer?

Miriam: Por eso estamos aqui tanto él, como tl y nosotros. Entre todos, hablando,
tal vez lo haremos mas soportable. Se trata de ir hablando y reflexionado sobre los
tratamientos y cuidados que se pueden ir haciendo en funcion de la evolucion de
la enfermedad. De acuerdo con los deseos, creencias y valores de José€, y con tu
apoyo, podemos ir aclarando qué es lo que tenemos o0 no tenemos que hacer.
Me has explicado que la gastrostomia es un tema que te preocupa, JOSé.
¢, Qué otras cosas te preocupan de tu enfermedad y del futuro?

José: He leido algunos casos como el mio que acaban en una cama con ventilacion
mecanica y ya no son nadie. j Yo no quiero eso!

Miriam: Pues eso es algo que tenemos que hablar: es necesario que pienses si,
en caso de que apareciera una complicacién y necesitaras ventilacion asistida,
querrias que se instaurase con el fin de mantener tu vida o si no estarias de acuerdo,
aunque no poner la ventilacion pueda dar lugar a un desenlace mas rapido. Tanto tu
como Laura debéis tener en cuenta que, decidas lo que decidas, nosotros te
cuidaremos y trataremos de que tengas el mejor bienestar y confort posibles. Y que
siempre puedes repensarte la decision. Quizas seria bueno para vosotros hablar
también de esto con el médico y la psicéloga. ¢ Queréis que nos veamos todos juntos
y lo hablemos?
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Caso 4. Reafirmar la voluntad expresada

Alberto J. es un sefior de 87 afios que desde hace muchos afios tiene una insuficiencia
respiratoria cronica (EPOC). Su estado ha ido empeorando, por lo que sale menos de
casa, se cansa con facilidad, duerme peor y ha perdido el apetito. Hace tres meses,
en la consulta de atencion primaria, explicitdé que en la medida de lo posible no queria
volver a ingresar en el hospital.

Una noche se vuelve a ahogar y su hija avisa al servicio de urgencias que, al valorar
la funcion respiratoria, deciden trasladarlo al hospital, a pesar de que Alberto expresa
su deseo de gquedarse en casa.

En el hospital, una vez estabilizada la situacién critica, Mercedes, la enfermera,
al consultar la historia clinica, lee la voluntad de Alberto y se plantea hablarlo.

Mercedes: Hola, Alberto, ¢cOmo se encuentra?
Alberto: Sin muchas fuerzas y cansado.

Mercedes: Claro, jes que ha pasado por un trago fuerte! Pero parece que lo peor ya
ha pasado, esta respondiendo bien al tratamiento y puede respirar mejor, ¢,no?

Alberto: Eso parece.

Mercedes: He visto que usted habia dicho que no queria venir al hospital.
Esta escrito en su historia, pero aun asi los profesionales que fueron a su casa y
su hija pensaron que lo mejor era llevarlo.

Alberto: Es que me ahogaba y se asustaron. jHacen lo que quieren! Es que yo no
queria volver al hospital porque aqui ya sé que todo son tubos, sondas... y cada vez
acabo peor. Yo sé que lo que tengo no se cura y ya soy muy mayor...

Mercedes: Claro, usted sabe muy bien cual es la enfermedad que tiene, pero; mire;
ha respondido muy bien al tratamiento y seguramente poco a poco mejorara y
recuperara fuerzas. Sin embargo, valdria la pena que volviera a pensar qué querria
gue se hiciera si la situacion se repite y que lo hablara con su hija.

Alberto: No lo sé realmente. jElla no quiere hablar del tema! No lo entiende. No se
da cuenta de que ya soy demasiado mayor jy quiere que viva eternamente!

Mercedes: Seguramente es porque lo quiere mucho y no puede ni imaginarse que
le pase nada. A veces, el amor de los hijos no les deja ver con claridad lo que
les pasa a los padres y les parece que deciden lo mejor para ellos.

Alberto: Es que ella no quiere ni pensar que esta llegando el momento en que yo no
estaré. Sabe, estamos los dos solos.

Mercedes: Por eso es importante hablar con ella, ahora que usted esta bien y que
puede pensar con claridad lo que quiere. Puede ser una buena manera para
ayudarla a comprender la situacién y lo que usted espera de ella, sin sentir que
no hace lo que tiene que hacer. Si quiere, yo puedo hablarlo con el médico y
organizar una reunion con su hija, y entre los cuatro hablamos de lo que puede pasar
teniendo en cuenta la enfermedad, lo que se puede hacer, y planteamos la
posibilidad de quedarse en casa. Y lo que piensa su hija. ¢Le parece bien?
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Caso 5. Ayudar a la familia a considerar y respetar la voluntad expresada

Lourdes es una mujer de 65 afios que hace dos afios hizo un documento de voluntades
anticipadas donde dejé claro que no aceptaba medidas de mantenimiento artificial de la
vida. Esta casada, sin hijos y el marido conoce su voluntad.

Una mafana sufre un grave accidente de coche y, atendida por los servicios de
emergencias, es trasladada al hospital; donde la reaniman. Su estado general mejora;
pero a las 24 horas en urgencias, por la noche, pierde conciencia de manera brusca
por un sangrado cerebral. Es trasladada al servicio de cuidados intensivos, donde
se le coloca respiracion artificial y sondas nasogastrica, vesical y sueroterapia.

Por la mafiana, Jordi, el enfermero que la atiende, lee la historia clinica y encuentra
la anotacion de que Lourdes tiene un documento de voluntades anticipadas.
Con el médico intensivista acceden al documento, constatan que no quiere medidas
extraordinarias de mantenimiento de la vida y que el representante es el marido.
Por ello, después de que el médico le explique al marido la situacion clinica, Jordi habla
con él.

Jordi: Hola. Soy Jordi, el enfermero que atiende a su mujer, estaré por las tardes con
ella. Creo que ya ha hablado con el médico, ¢verdad?

Marcos: Si, me ha explicado lo que ha pasado y lo que estan haciendo. Dentro de
la gravedad, esta estable, ¢no?

Jordi: Si, asi es. Su mujer responde bien a lo que le hacemos y las constantes
se mantienen correctamente. Pero yo le queria comentar otra cosa.

Marcos: Diga.

Jordi: He visto que ella ha hecho un documento de voluntades anticipadas.

Marcos: Si, hace unos afios. Lo hicimos los dos. Ella, como habia vivido la situacién
de su madre; que sufri6 mucho y no la dejaban morir, pues por eso lo hizo. Y,
ademas, al no tener hijos le parecié que escribirlo era lo mejor.

Jordi: Claro, cuando uno tiene una mala experiencia, no quiere repetirla, ¢verdad?
La cuestion es si lo que ella queria tiene que ver con la situacion actual. ¢ Qué cree
que diria ella si pudiera hablar?

Marcos: No sé... no lo sé. Ya lo he pensado, pero como parece que se puede
recuperar bien... La verdad es que no sé muy bien qué decir. Ella no queria depender
de nadie y hacer las cosas por si misma.

Jordi: Por ahora no se puede saber exactamente qué pasara ni como evolucionara
la hemorragia, tampoco las lesiones que pueden quedar. Pero si ella hizo
un documento; seguramente era para situaciones como la de ahora, donde ella no
pudiera hablar. Tenemos que ir viendo qué se puede hacer en funcién de como vaya
respondiendo a los tratamientos. ¢Le parece irlo pensando y tenerlo en cuenta en
las decisiones que se tengan que ir tomando a partir de ahora?
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Anexo 2. Definiciones

Adecuacion del esfuerzo terapéutico: suspension o no aplicacion de los tratamientos
médicos y/o de las técnicas de mantenimiento artificial de la vida, tales como nutricion
enteral o parenteral, cuando estas medidas no pueden mejorar la situacién o el
problema de salud de la persona, ni tampoco su calidad de vida.

Autonomia: capacidad para actuar de manera libre; es decir, tomar decisiones y obrar
de acuerdo con los valores, las creencias y los intereses personales.

Confidencialidad: compromiso ético y legal de no divulgar la informacién obtenida a
través del ejercicio de la profesion con el objetivo de proteger la intimidad de la persona.

Dignidad: cualidad inherente de la persona que le otorga un valor incondicional, lo que
hace que sea merecedora de respeto y consideracion.

Intimidad: hace referencia al ambito mas interior de la persona, aquel que se considera
mas reservado sobre ella misma; contiene una dimensién fisica y otra psiquica.

Paternalismo: es la interferencia en la libertad de accion de una persona por su propio
bien.

Toma de decisiones: opcién tomada después de un proceso de deliberacién que
intenta buscar la mejor alternativa posible entre las que existen. Requiere poseer unos
conocimientos, capacidad de analisis y sensibilidad suficientes.

Proceso asistencial: conjunto de acciones que llevan a cabo diferentes profesionales
sanitarios en la atencién a la salud de la persona atendida.

Rechazo a un tratamiento: ejercicio de la autonomia de la persona atendida, mediante
la no aceptacion del tratamiento o cuidado propuesto.

Representante: responsable de la toma de decisiones de una persona que no puede
decidir por si misma. El representante debe actuar en defensa de los intereses de
la persona a la que representa.

Sedacion: disminucion deliberada del nivel de conciencia del enfermo mediante
la administracion de farmacos adecuados con el objetivo de evitar un sufrimiento intenso
causado por uno o mas sintomas refractarios.
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Anexo 3. Proceso de elaboracién del documento de voluntades anticipadas
(DVA)

Reflexion

i

Registro

Problemas de
salud

- - s Instrucciones y
limitaciones
\ e

Representante

Fuente: Adaptado del documento «Consideraciones sobre el documento de voluntades
anticipadas». Departamento de Sanidad y Seguridad Social. Generalitat de Catalunya,
marzo de 2002.

Revocacion: Hay que tener en cuenta que se puede revocar,
modificar y anular en cualquier momento y por escrito.

1. Reflexion. Es necesario que, antes de redactar un DVA, la persona haga una
reflexion serena respecto de sus valores y prioridades. La enfermera ofrecera
la colaboracion, y si la persona lo acepta y/o lo solicita, proporcionara la ayuda
necesaria.

2. Problemas de salud. A continuacion, debe contemplar las posibles situaciones
derivadas de los problemas de salud, como por ejemplo, de una enfermedad
degenerativa, de una situacion de final de vida o de un accidente, que puedan
significar la necesidad de nutricion artificial, ventilacion mecanica prolongada,
incapacidad total o parcial para las actividades de la vida cotidiana, estados de
inconsciencia prolongada o situaciones de dolor importante, entre otros.

3. Instrucciones y limitaciones. Debera dejar constancia de las instrucciones y
limitaciones a las actuaciones de los profesionales sanitarios, tales como:

— No mantenerla con vida mediante medidas artificiales.
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— Retirar los tratamientos en caso de que ya se hubieran instaurado.

— Suministrar los medicamentos necesarios para reducir el sufrimiento, aunque se
acorte el tiempo de vida.

— El'lugar donde le gustaria morir.

— Instrucciones especificas, como las personas con las que le gustaria compartir
el final de la vida.

— Donacién de 6rganos; es aconsejable dejar escrito el deseo de hacer donacién
de 6rganos y tejidos.

4. Representante. La persona debe designhar a un representante que actuara como
interlocutor valido con el equipo sanitario ayudando a interpretar las decisiones que
la persona ha dejado escritas.

5. Validacion. Se puede validar de dos maneras:
— Ante notario.

— Ante tres testigos, mayores de edad, dos de ellos no deben tener relacién de
parentesco hasta segundo grado ni estar vinculados por relacién patrimonial.

6. Registro. Hay que indicar a la persona cémo entregar el documento en el Registro
del Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya. En cualquier caso, habra
gque dejar constancia en la historia clinica. La enfermera aconsejara a la persona que
haga difusion del documento en su entorno mas inmediato.
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Anexo 4. Proceso de elaboracion del plan de decisiones anticipadas
(PDA)

-

Propuesta

Fuente: Adaptado para el &mbito de Atencion Primaria Barcelona Ciudad del Modelo
Catalan de Decisiones anticipadas. Generalitat de Catalunya. Departament de Salut.
Junio de 2016.

1. Preparacion. Identificar a la persona que se puede beneficiar del PDA, planificando
cual es el momento mas adecuado para llevarla a cabo. Identificar quién del entorno
de la persona atendida y otros profesionales sanitarios seria beneficioso que se

implicaran.

2. Propuesta. Explicar a la persona atendida qué es el PDA y aclararle las dudas.
Entregarle un documento informativo para que pueda reflexionar. Respetar que

rechace la propuesta y registrarlo en la historia clinica.

3. Diélogo. Explorar los conocimientos de la persona atendida sobre su enfermedad,
el prondstico, las posibles consecuencias, las expectativas, estrategias de
afrontamiento, apoyo social, etc. El didlogo debe concluir con decisiones concretas

sobre:

— Actuaciones para llevar a cabo en situaciones concretas previsibles.

— Condiciones de adecuacion del esfuerzo terapéutico. Tratamientos y/o

cuidados que la persona no acepta.
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— Lugar de atencion.

— Solicitudes especiales.

— Designacién de representante.

— Aspectos relacionados con la despedida.

4. Validacién. Contrastar con la persona y su representante y, en su caso, con los
familiares, que se han entendido bien los aspectos importantes, y dejar constancia
escrita en el registro en la Historia Clinica Atencién Primaria (HCAP) y la Historia
Clinica de Catalufia (HC3).

5. Registro. Garantizar el registro del resumen final dentro del Plan de Intervencion
Individualizado Catalufia (P1IC). Entregar una copia a la persona.

6. Reevaluacion. Se recomienda reevaluar la planificacion en los siguientes casos:

— Sila persona lo solicita.
— Si hay un cambio clinico evolutivo que lo aconseje.
— Cuando el equipo lo considere oportuno.

— Si cambia de representante.
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