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PALABRAS CLAVE Resumen

Instrucciones previas; Antecedentes: Las instrucciones previas (IP) son documentos por los que una persona manifiesta
Voluntades anticipadamente su voluntad para que se cumpla cuando no pueda expresarla. Se desconoce si
anticipadas; los pacientes ingresados en medicina interna conocen y realizan cada vez mas IP.

Testamento vital; Objetivo: Estudiar la evolucion del nivel de conocimiento y de realizacion de las IP entre
Bioética los pacientes ingresados en medicina interna en un hospital publico de Madrid después de

haberse producido una regulacion especifica sobre IP.

Pacientes y métodos: Estudio transversal a través de encuesta de opinion realizada a pacientes
ingresados en medicina interna en 2 periodos: 2008 y 2010.

Resultados: Se realizaron 206 encuestas (84 en 2008 y 122 en 2010), edad media 76,8 y mujeres
el 51,5%. El 69,4% presentaba comorbilidad y 4,4% enfermedad terminal, sin diferencias esta-
disticas entre afios. El 5,3% conocia qué son las IP, solo un paciente las ha realizado y al 46,1%,
una vez informados, le gustaria realizarlas. No hubo diferencias entre 2008 y 2010 respecto al
conocimiento y realizacion de las IP. En 2010 existié mayor interés por realizarlas («le gustaria
realizarlas»: 52,5 vs 36,9%), aunque también en 2010 fueron menos los que creian que las IP
cambiarian la actitud del médico («no cambiaria la actitud del médico»: 92,6 vs 69%, p <0,001).
Conclusiones: El conocimiento y la realizacion de las IP no varian significativamente en los anos
posteriores a su regulacion (desde 2008 a 2010). En ambos aiios su conocimiento y realizacion
son muy escasos.

© 2012 SECA. Publicado por Elsevier Espana, S.L. Todos los derechos reservados.
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Bioethics Backgrounds: Advance directives (ADs), are documents in which patients express in advance

that their wishes are fulfilled when they are unable to communicate them. It is unknown whether
patients admitted to internal medicine are more aware of and make ADs.
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Objective: To study the changes in the level of knowledge and implementation of AD among
patients admitted to an internal medicine department of a hospital in Madrid since a specific
regulation to implement them was introduced.

Patients and methods: A survey was conducted among patients admitted to internal medicine
in two periods: 2008 and 2010.

Results: A total of 206 surveys were analysed (84 in 2008 and 122 in 2010). The mean age of
the patients was 76.8 years, and 51.5% were women. More than two-thirds (69.4%) had a co-
morbidity. and 4.4% had a terminal illness, with no statistical differences between the periods.
Only 5.3% knew what ADs are, 1 had implemented ADs, and 46.1%, once informed, would like to
implement them. There were no differences between 2008 and 2010 as regards knowledge
and implementation of AD. In 2010 there was a greater interest to implement them (would like
to implement them: 52.5 vs 36.9%), although in 2010 less respondents believe that AD would
change the attitude of the doctor (not change the attitude: 92.6 vs. 69%, P<.001).
Conclusions: Knowledge and implementation of AD did not change significantly in the years
following the regulation (from 2008-2010). In both periods, their knowledge and implementation

are scarce.

© 2012 SECA. Published by Elsevier Espana, S.L. All rights reserved.

Introduccion

A través de las instrucciones previas (IP) una persona puede
manifestar su voluntad para que se cumpla cuando no sea
capaz de expresarla’ en relacion con los cuidados sanitarios
y con el destino de su cuerpo u érganos. Estos documen-
tos se han llamado también testamento vital, directrices
anticipadas o voluntades anticipadas??.

Las IP tienen como fundamento el respeto a la liber-
tad individual en materia sanitaria. De esta manera, si una
persona realiza IP y pierde la capacidad para decidir, pue-
den respetarse sus decisiones siempre que estén dentro
de los criterios de buena practica clinica*®. Para escoger
en libertad dentro de las posibles opciones que ofrece la
ciencia médica (lo que incluye el rechazo a alguna de las
intervenciones), los pacientes deben recibir una informa-
cion oportuna y clara, por lo que el proceso de informacion
resulta fundamental®.

Desde un punto de vista normativo, la Ley General
de Sanidad 14/1986 ya habla de «libre eleccion entre las
opciones»’. La Ley 41/2002 reguladora de la autonomia del
paciente, en su articulo 11 (sobre IP)?, deja potestad a las
comunidades autonomas para su regulacion especifica. Asi lo
han ido realizando, y en el caso de la comunidad de Madrid
(CAM), el contexto del estudio, la regulacion se realizd entre
2005 y 2006.

Después de la regulacion de las IP se han realizado
estudios que muestran el interés de los usuarios por estos
documentos. Pero estos estudios indican también que existe
un alto nivel de desconocimiento acerca de las IP, tanto
por parte de los usuarios’ como de los profesionales sani-
tarios, quienes carecen de la informacion suficiente para
poder abordar este tema con sus pacientes'%-"2,

Ante la falta de datos en pacientes ingresados en medi-
cina interna, en 2008 se realizé6 un estudio transversal a
través de una encuesta de opinion, que mostraba como las IP
eran documentos poco conocidos y estan aun en periodo de
difusion entre los pacientes ingresados en medicina interna

en la CAM'3, El objetivo principal del estudio es evaluar la
evolucion del nivel de conocimiento y de la realizacion de
IP entre los pacientes ingresados en el servicio de medi-
cina interna de un hospital publico de la CAM después de
que se haya producido una regulacion especifica sobre las IP.
Los objetivos secundarios son conocer la actitud que toma-
rian los pacientes tras informarles sobre qué son las IP, y
evaluar si la actitud ante las IP esta determinada por la
enfermedad de base, por la confesion religiosa y/o por el
nivel socioeconémico.

Material y métodos
Disefio y poblaciéon de estudio

Estudio transversal mediante encuesta de opinion. La pobla-
cion objeto de estudio incluye los pacientes del area
sanitaria de un hospital de tercer nivel de la CAM, el Hospital
Universitario Fundacion Alcorcon (HUFA). Se excluyen aque-
llos pacientes incapaces de comunicarse y que, por tanto,
no pueden expresar su opinion sobre las IP.

Los pacientes se incluyen por muestreo aleatorizado sim-
ple. Se estim6 el tamano de la muestra asumiendo una
diferencia en el grado de conocimiento entre 2008 y 2010
de las IP de un 10%, una precision del 4% y un porcentaje de
pérdidas del 15%, obteniéndose una muestra de 209 pacien-
tes.

La encuesta de opinion es estructurada, cerrada y volun-
taria. Se paso a todos los pacientes ingresados en la planta
de medicina interna del hospital en 2 periodos, en 2008
y en 2010. En cada uno de estos 2 periodos se realizaron
2 cortes transversales, dejando un intervalo de 2 sema-
nas entre ellos, para asegurar asi que los pacientes fueran
diferentes y conseguir con ello el tamano de la muestra
adecuado. Se recogen ademas simultaneamente los datos
epidemiolodgicos y clinicos mas relevantes de los pacien-
tes.
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Tabla 1 Variables del
epidemiologicos recogidos

estudio y datos clinico-

Variables dependientes

Variables independientes

Conoce qué son las IP
(si/no)

Tiene realizadas las IP
(si/no)

Le gustaria realizar las IP
(si/no/no sabe)

Datos epidemiologicos

Fuente de conocimiento de
las IP
Médico atencion primaria
Médico especialista
Medios de comunicacion
Otros
Cree que la realizacion
cambiaria la actitud del
médico, en cuanto a su
actuacion (si/no)
Le importaria que constase
en la historia clinica (HC) el
deseo o no de realizarlas
(si/no)

Datos clinicos

Edad

Sexo

Domicilio: residencia
o familiar

Nivel socioeconémico: nivel
de estudios (sin estudios,
primarios, secundarios y
universitarios) y persona
que mas ingresos aporta
al presupuesto familiar

Diagnostico de demencia
previo al ingreso:
no/leve-moderada/grave
Capacidad para
comunicarse durante el
ingreso: (si/no)

Presencia de comorbilidad:
(si/no)

Presencia de enfermedad
terminal: (si/no)

(paciente, hijo, pareja,
otros)

Estado civil: viudo, casado,
soltero,
divorciado/separado

Nacionalidad

Confesion religiosa:
aconfesional, catolico,
testigo de Jehova,
musulman y otras

IP: instrucciones previas.

La encuesta se realizo individualmente y siempre por el
mismo entrevistador para evitar errores de interpretacion,
tanto en las preguntas como en las respuestas.

Variables y fuentes de informacién

Los datos clinicos y las variables epidemiologicas se reco-
gieron de la historia clinica (HC) informatizada. El resto de
variables, incluidas las dependientes, se obtuvieron a través
de la encuesta de opinion (tabla 1). La enfermedad cronica
se definié como trastorno organico funcional persistente que
obligd a una modificacion del modo de vida, incluyéndose las
enfermedades de la Escala de Comorbilidad de Charlson. Se
definié como enfermedad terminal (de acuerdo con los crite-
rios de la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos) aquella
avanzada, progresiva, incurable y con falta de posibilidades
razonables de respuesta al tratamiento especifico. Se define

demencia como deterioro de la funcion intelectual adquirida
y persistente. Para la estadificacion del deterioro cognitivo
se utilizé el Clinical Dementia Rating (CDR).

Analisis estadistico

En el analisis descriptivo, las variables cualitativas se expre-
san en porcentaje y las cuantitativas mediante media con
su desviacion estandar (DE). Para estudiar la asociacion de
las diferentes variables independientes en relacion con las
dependientes (conocimiento de IP y deseo de realizarlas) se
utiliza la ji al cuadrado cuando se comparan con variables
cualitativas y la t de Student al comparar con las cuanti-
tativas. En todos los casos se estudia la distribucion de las
variables cuantitativas. En los contrastes se utiliza un nivel
de significacion estadistica de 0,05.

Resultados

Se analizan 206 encuestas en 2 cortes, 84 de pacientes
de 2008 y 122 de pacientes de 2010. La edad media de
los encuestados es de 76,8 anos (DE: 14) y el 51,5% son
mujeres. Viven en residencia el 18,4% y casi todos son de
nacionalidad espafola (98,4%), correspondiendo el resto a
un guineano, un chino y un marroqui. El 86,4% son catoli-
cos, el 13,1% aconfesional, uno es de religion ortodoxa y
otro musulmana. Trabaja el 12,3% y la persona que aporta
mas ingresos a la familia es el paciente (70,5%), seguido del
hijo (15,6%), la pareja (8,2%), el paciente y la pareja por
igual (4,1%), el yerno (1,6%) y en un caso los padres. La
mayoria (73,8%) no tiene estudios, el 8,2% estudios prima-
rios, el 14,7% secundarios y el 3,2% universitarios. El 52,5%
estd casado, el 34,4% viudo, soltero el 7,4% y separado o
divorciado el 5,7%.

El 69,4% tiene comorbilidad y el 4,4% enfermedad termi-
nal. Presenta diagnostico previo de demencia el 12,7% (leve
el 11,7% y moderada-grave el 1%).

Al estudiar las caracteristicas sociodemograficas y cli-
nicas de los pacientes procedentes de los 2 cortes, no
se encuentran diferencias estadisticamente significativas
(tabla 2).

En total, 11 pacientes (5,3%) conocen qué son las IP. De
ellos, los 6 encuestados que conocian las IP en 2010, 3 las
conocian a través de los medios de comunicacion, 2 por un
familiar y uno por los médicos. Ha realizado IP un paciente
y al 46,1%, una vez informados sobre lo que son, le gustaria
realizarlas. El 80,1% desea que la informacion se recoja en
la HC, pero el 83% opina que aun habiéndolas realizado, esto
no cambiaria la actitud del médico.

Entre los que no conocen las IP, el porcentaje de mujeres
es mayor (51,8 vs 45,5%), hay mas pacientes institucionali-
zados (19 vs 9,1%), mas con demencia moderada-grave (12,8
vs 9,1%) y son mas los que piensan que la actitud del médico
no cambiaria (27,3 vs 9,7%). Ningln paciente extranjero
conoce las IP. Entre los que si las conocen hay mas pacien-
tes con comorbilidad (72.7 vs 69,2%), mas con enfermedad
terminal (9,1 vs 4,1%), mas que no desean que conste en
la HC (27,3 vs 15,4%) y mas a los que le gustaria realizar IP
(un 54,5%, la Unica diferencia estadisticamente significativa;
p=0,005).
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Tabla 2 Comparacion de los datos epidemioldgicos y clini-
cos de los 2 periodos analizados

2008 2010 p
% (n) % (n)
Edad paciente 72 (14)? 73 (15)? 0,470
Sexo (mujeres) 48,8 (41) 53,3 (65) 0,528
Viven en 17,9 (15) 18,9 (23) 0,856
residencia
Demencia 0,049
Sin diagnostico 94 (79) 82,8 (101)
Leve-moderada 6 (5) 15,6 (19)
Severa 0(0) 1,6 (2)
Enfermedad 73,8 (62) 66,4 (81) 0,256
cronica
(comorbilidad)
Enfermedad 6 (5) 3,3(4) 0,491
terminal
Confesion 0,330
Aconfesional 16,7 (14) 10,7 (13)
Catolico 83,3 (70) 88,5 (108)
Ortodoxo 0 0,8 (1)
Musulman 0 0,8 (1)

@ Datos expresados en media (DE).

Al comparar los resultados de la encuesta de 2008 con
2010 (tabla 3), el nivel de conocimiento y realizacion de
IP resulto similar: Cerca del 5% de conocimiento y una
realizacion escasisima (1,2 vs 0%). Una vez informados
sobre lo que son las IP, en 2010 existe mayor interés
por realizarlas («le gustaria realizarlas»: 52,5 vs 36,9%),
aunque también en 2010 son menos los que creen que
las IP cambiarian la actitud del médico («no cambiaria la
actitud del médico»: 92,6 vs 69%), siendo esta diferencia
estadisticamente significativa (p <0,001).

Discusion

En el estudio partimos de la hipotesis de que gran parte
de los pacientes ingresados en medicina interna, por ser
mayoritariamente ancianos y tener deterioro cognitivo esta-
blecido, presentan dificultades para ejercer su autonomia,
por lo que disponer de IP en estos casos seria de gran utilidad
en la toma de decisiones. Los resultados de nuestro trabajo
muestran que pocos pacientes conocen las IP (un 5,3%) y
solo uno de ellos las ha realizado. El escaso conocimiento y
realizacion de las IP no se modifica significativamente entre
2008 y 2010. La mayoria de los trabajos sobre IP de nuestro
entorno se han realizado en pacientes ingresados en UCI™,
en urgencias'>'® y en atencion primaria®'’. Asimismo, se
han analizado pacientes en situaciones especiales, con fre-
cuencia oncoldgicos (la mayoria fuera de Espafna)'®'®, pero
también se han estudiado en otras enfermedades como la
infeccién por VIH?. Otro tema estudiado es el conocimiento
de las IP entre profesionales sanitarios, tanto en atencion
primaria como en unidades de urgencias y emergencias.
Estos estudios evidencian que el conocimiento sobre las IP
es deficiente, no solo por parte de los pacientes, también
entre sus familiares (aunque en menor medida) y en los
profesionales'®~?2, Los resultados que se obtienen de nuestro
estudio van en la misma linea.

Entre los factores que cabria esperar que estuvieran
determinando el escaso conocimiento y realizacion de las IP
se encuentran la edad y el bajo nivel cultural. Sin embargo,
en estas variables la diferencia no es significativa, lo que
puede explicarse porque casi todos los pacientes se encuen-
tran en el mismo rango de edad y en similar situacion
social. Al igual que en otros trabajos'?, el conocimiento
esta mas relacionado con haber cursado estudios superio-
res que con la edad. A diferencia de otros estudios, el
grado de conocimiento es mayor entre las mujeres, pero sin
diferencias estadisticamente significativas. El escaso por-
centaje de conocimiento y realizacion traduce una carencia
en la difusion y en la educacion sobre las IP una vez

Tabla 3 Comparacion de los datos obtenidos de la encuesta en los 2 periodos analizados
2008 2010 p
% (n) % (n)
Conoce las IP 6 (5) 4,9 (6) 0,761
Realizadas las IP 1,2 (1) 0(0) 0,408
Le gustaria realizarlas 0,088
No 59,5 (50) 45,1 (55)
Si 36,9 (31) 52,5 (64)
No sabe 3,6 (3) 2,5(3)
Cree que cambiaria la actitud del médico < 0,001
No 69 (58) 92,6 (113)
Si 22,6 (19) 2,5(3)
No sabe 8,3(7) 4,9 (6)
Le gustaria que constasen en la historia clinica 0,421
No 16,7 (14) 15,6 (19)
Si 77,4 (65) 82 (100)
No sabe 6 (5) 2,5(3)

IP: instrucciones previas.
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reguladas. El esfuerzo por regular las IP resulta inutil
si no va unido a una fase posterior de difusion y edu-
cacion. La consecuencia es negar la posibilidad a los
pacientes de realizarlas, un derecho reconocido en la regu-
lacion.

Un dato que destaca es que una vez informados sobre
lo que son las IP, en 2010 existe mayor interés por reali-
zarlas («le gustaria realizarlas»: 52,5 vs 36,9%). Esto puede
deberse a la creciente mentalidad de respeto a la autonomia
de los pacientes en la toma de decisiones. Los pacien-
tes son cada vez mas conscientes de que tienen derecho
a decidir sobre todo lo concerniente a su salud y que,
en este proceso, aunque el médico es un consejero cua-
lificado, en ultima instancia la decision han de tomarla
ellos?:.

La mayoria (77,4% en 2008 y 82% en 2010), en caso de
realizar las IP, quiere que queden reflejadas en la HC. Sin
embargo, una gran parte de los encuestados considera que,
pese a tenerlas realizadas, la actitud del médico no cam-
biaria. Esto sucede mas en 2010: piensan que «no cambiaria
la actitud del médico» un 92,6% (por un 69% en 2008). Todo
ello cuestiona la citada «creciente mentalidad de respeto
a la autonomia de los pacientes en la toma de decisiones».
A este respecto, se puede afirmar que lo que muestran estos
datos es que la mentalidad de respeto a la autonomia del
paciente convive con la idea de que los médicos continGan
actuando de forma paternalista, decidiendo por tanto sin
considerar la opinion de los pacientes?:.

Los pacientes con comorbilidad (y por tanto con peor pro-
nostico y calidad de vida) y enfermedad terminal, tienen
mayor deseo de realizar IP, y también mayor conocimiento.
Estos pacientes tienen una alta carga de sufrimiento y una
esperanza de vida acortada, lo que posiblemente les lleva
a intentar planificar las decisiones sobre su salud y sobre el
tiempo de vida que les queda®.

Se ha intentado evitar el sesgo de seleccion debido a
la no participacion, asi como posibles sesgos de clasifica-
cion derivados de la recogida de informacion, mediante el
entrenamiento del entrevistador, que ademas debia ser una
persona con capacidad de empatizar para reducir el por-
centaje de pérdidas. La entrevista se realizd de manera
individual, evitando asi el condicionamiento, miedo a repre-
salia o repercusion ante la presencia de familiar o médico.
Todos los encuestados presentaron un gran interés por el
tema y a aquellos que no conocian las IP se les informd
sobre lo que eran, y sobre como podian realizarlas si estaban
interesados.

Cabe destacar que en 2010 habia otro paciente que tenia
realizadas IP, pero quedd excluido del estudio por su situa-
cion cognitiva (era incapaz de comunicarse). Solo uno de
sus familiares conocia este hecho, lo que subraya que en
pocas ocasiones los pacientes hablan con sus familiares
sobre el final de la vida. Esto puede llevar a que los alle-
gados de los pacientes tomen decisiones que no reflejen
realmente los deseos del paciente. En un estudio con pacien-
tes criticos'”, mas del 40% de los familiares entrevistados
desconocia las IP del paciente. En otro estudio realizado en
atencion primaria®, el 40% de los pacientes no habia hablado
con sus familiares sobre sus IP.

Podemos concluir que el conocimiento y la realizacion de
las IP no varian significativamente en los afos posteriores
a su regulacion (desde 2008 a 2010). En ambos afos, su

conocimiento y realizacion son muy escasos. Sin embargo,
cuando los encuestados conocen qué son las IP, muchos
querrian realizarlas, mas en 2010 que en 2008. Por ello
resulta fundamental no quedarse en la mera regulacion, y
pasar a la fase de informacion ciudadana. En esta linea es
importante aumentar la formacion sobre IP a los usuarios,
pero también a los profesionales sanitarios. Todo ello
permitira que los pacientes las conozcan, y asi puedan
realizarlas®. De nada sirve regular las IP si la poblacion no
las conoce ni sabe como realizarlas.
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