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PALABRAS CLAVE Resumen

Expresion anticipada Objetivos: Describir los conocimientos y las actitudes de los ciudadanos acerca del documento
de voluntades; de expresion anticipada de voluntades en la ciudad de Caceres (Espana) y comparar las diferen-
Actitudes; tes actitudes entre los ciudadanos que tenian y no tenian conocimientos, asi como la importancia
Conocimientos; de la implicacion de los profesionales sanitarios en la informacion.

Profesionales Método: Diseno: Estudio descriptivo transversal, con entrevista personal mediante cuestionario
sanitarios; validado dirigido por personal entrenado. Emplazamiento: la ciudad de Céceres (90.752 habi-
Informacion tantes). Participantes: 382 ciudadanos mayores de 18 afnos residentes en Caceres. Los criterios

de exclusion fueron que no aceptaran participar en la encuesta y aquellos que no tuvieran condi-
ciones psiquicas adecuadas para participar. Mediciones principales: variables sociodemograficas
y de conocimientos y actitudes de los ciudadanos.

Resultados: Se cumplimentaron 382 (100% del tamano muestral) cuestionarios, siendo el 51,8%
mujeres y el 48,2% hombres, con una edad media de 44,77 (18-97) anos. El 23,3% de los encues-
tados si tenia conocimiento sobre el documento de voluntades anticipadas y el 76,7% no lo
tenia. Al comparar las variables sobre las actitudes ante el documento entre los dos grupos se
encontraron diferencias estadisticamente significativas.

Conclusiones: Hay un gran desconocimiento acerca de este tema en la poblacion del presente
estudio, y existen diferencias significativas de las actitudes de los ciudadanos ante el documento
entre los que ya tienen conocimiento y los que no. De ahi la importancia de los profesionales
sanitarios en el proceso de informacion a los pacientes.
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Objective: To determine the attitudes and knowledge of the living wills document among the
public in the city of Caceres, Spain, and to compare the different attitudes between those
knew about it and those who did not, as well as the importance of the involvement of health

Method: Design: Descriptive study using questionnaires with validated personal interview con-
ducted by trained personnel. Location: Caceres city. Participants: 382 people over 18 years-old
living in Caceres. The exclusion criteria were not to agree to participate in the survey and those
who did not have adequate mental ability to participate. Measurements: demographic variables

Results: We completed 382 (100% sample size) questionnaires, 51.8% women and 48.2% males,
and a mean age of 44.77 years (18-97). Less than a quarter (23.3%) of respondents knew about
living wills and 76.7% did not. Comparing the variables on attitudes to the paper between the

Conclusions: There is a lack of knowledge about this subject in the study population, and there
are significant differences in the attitudes of the public about the document among those who

already knew about it and those who do not, hence the importance of health professionals in
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Introduccion

La expresion anticipada de voluntades —también denomi-
nada voluntades o directivas anticipadas o, cominmente,
testamento vital— es una importante herramienta de plani-
ficacion anticipada de la atencion, surgida a finales de los
anos sesenta en Estados Unidos y recientemente incorporada
a nuestro sistema de salud.

El 1 de enero del 2000 entr6 en vigor en Espana el
convenio para la protecciéon de los derechos humanos y la
dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de
la biologia y la medicina, mas conocido como el Convenio
de Oviedo. Con su ratificacion se inicio el camino hacia el
reconocimiento normativo de las directivas anticipadas o
instrucciones previas en nuestro sistema juridico sanitario.
En el articulo 9 de este convenio dice: «Seran tomados en
consideracion los deseos expresados anteriormente con res-
pecto a una intervencion médica por un paciente que, en el
momento de la intervencion, no se encuentre en situacion
de poder expresar su voluntad»'.

La ratificacion del convenio obligéo a modificar algunos
aspectos de la Ley General de Sanidad desarrollando la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la auto-
nomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia
de informacion y documentacion clinica. Desde entonces las
distintas comunidades han promulgado sus leyes. Asi el arti-
culo 17 del capitulo Il de la Ley 3/2005, de 8 de julio, de
informacion sanitaria y autonomia del paciente de Extre-
madura dice: «La expresion anticipada de voluntades es el
documento emitido por una persona mayor de edad, con
capacidad legal suficiente y libremente, dirigido al médico
responsable de su asistencia, en el cual expresa las instruc-
ciones sobre sus objetivos vitales, valores personales y las
actuaciones médicas que deberan ser respetados cuando
se encuentre en una situacion en que las circunstancias

que concurran no le permitan expresar personalmente su
voluntad»?.

La relacion clinica ha pasado de ser paternalista, en la
que el personal sanitario «sabia lo que mejor le conve-
nia al paciente», a una relacion entre iguales en la que
el paciente gestiona todo lo relacionado con su cuerpo.
Ahora la «Ultima palabra» la tiene el paciente tras una
informacién adecuada del proceso de enfermedad por parte
del personal sanitario. Y con la Ley anteriormente men-
cionada también podemos garantizar que sea el propio
paciente quien decida su voluntad cuando carezca de esta.
Esto requiere una responsabilidad no solo para el clinico
sino también para el paciente. Creemos que no basta solo
con tener reconocido el derecho sino exigirlo en la rela-
cion establecida entre personal sanitario y paciente para
adquirir la capacitacion necesaria en la toma de decisio-
nes. Capacitacion no solo referida al paciente en cuanto a la
obtencion de toda la informacion necesaria sobre su proceso
de enfermedad, sino también la capacitacion del profesio-
nal para conocer los valores del paciente, pues no olvidemos
que es el profesional sanitario el que debera interpretar
los deseos del paciente cuando estos no estén claramente
explicitados.

Los autores de este trabajo estamos de acuerdo con Azu-
cena Couceiro, que expresa: «Es probable que el desarrollo
legislativo haya ido por delante de la realidad socioldgica.
Los profesionales sanitarios aun no hemos resuelto la confu-
sion que existe entre el formulario de consentimiento y el
proceso real de dialogo que supone toda relacién clinica, y
ya nos enfrentamos a los problemas que plantea la puesta en
marcha y aplicacion a la realidad clinica de las directrices
anticipadas»?.

;Conocen estos derechos los ciudadanos? Mas alla,
;desean los ciudadanos expresar sus decisiones? Nos pre-
guntamos en este trabajo el grado de conocimiento del
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documento de expresion anticipada de voluntades y la acti-
tud frente a él de los ciudadanos de Caceres.

Método

Se realizd un estudio descriptivo transversal durante la
primera semana de marzo de 2010, mediante entrevista diri-
gida a la poblacion de la ciudad de Caceres (90.750 hab.), en
Extremadura (Espaia). La seleccion fue mediante muestreo
aleatorio con entrevistas dirigidas por alumnas de enferme-
ria formadas que fueron a puntos estratégicos de la ciudad,
centros de mayores, residencias, asociaciones, centros sani-
tarios, etc. Se pedia el consentimiento verbal, se explicaba
el origen del estudio y se garantizaba la confidencialidad de
los datos.

Se calculd el tamafo muestral para un nivel de confianza
del 95% y una precision del 5%, y se obtuvo un valor de
382 ciudadanos. Se excluyeron los ciudadanos menores de
18 anos y los que no reunian condiciones fisicas o psiqui-
cas adecuadas para participar en la cumplimentaciéon del
documento.

El instrumento de medida utilizado fue un cuestiona-
rio, validado por un panel de expertos®, de 19 items: 9
para explorar el conocimiento y 10 para explorar las actitu-
des. En este cuestionario se exploraron ademas las variables
sociodemograficas (edad, sexo, profesion y religion). El
cuestionario se compone de variables dicotomicas y de
escala tipo Likert (0-10).

Se realizé un analisis descriptivo de todas las variables.
Se compararon las respuestas entre los ciudadanos que refe-
rian no tener conocimientos sobre las voluntades anticipadas
y los que referian que si los tenian, mediante la prueba
de x? de Pearson para las variables cualitativas y la t de
Student para las variables cuantitativas. El nivel de signi-
ficacion estadistico que se establecio fue del 95%. Para el
analisis estadistico se utilizo el paquete de programas SPSS
para Windows version 14.0.

Este estudio se realizo en el marco de un proyecto de
investigacion financiado por FUNDESALUD Extremadura en
la convocatoria del Plan Regional de Investigacion Sanita-
ria 2009, aprobado y autorizado por el Comité de Etica de
Investigacion del Complejo Hospitalario de Caceres.

Resultados

En total se realizaron las 382 entrevistas previstas (100% de
respuestas), ya que eran entrevista dirigidas, y se continu6
hasta completar la muestra. El 48,2% (184) eran varones y el
51,8% (198) eran mujeres (fig. 1). La edad media de los par-
ticipantes era de 44,77(desviacion estandar [DE]=17,883)
y un rango entre 18 y 97 anos. El 74,6% (285) eran cato-
licos y el 25,4% (97) se definian como agnoésticos. El 46,4%
(177) tenian estudios secundarios o superiores. Solo el 23,3%
(89) tenian conocimiento sobre las voluntades anticipadas,
frente al 76,7% (293) que no sabian nada (fig. 2). La auto-
puntuacion de los ciudadanos que si referian conocimiento
fue de una media de 5,07 (0-10) (DE=1,63). El 35,9% (32)
habian obtenido la informacion a través de los profesionales
sanitarios y el 34,8% (31) de los medios de comunicacion.
El 57,3% (51) irian al hospital o a su centro de atencién
primaria a pedir informacion. El 93,2% (83) no sabian que
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Figura 2  Distribucion segin conocimiento de las voluntades
anticipadas (VA).

se podia elegir un representante y el 67,41% (60) descono-
cian que las voluntades anticipadas estaban reguladas por
ley (fig. 3). En la figura 4 observamos que con respecto a
las actitudes de los ciudadanos al comparar las variables se
encontraron diferencias estadisticamente significativas en
las siguientes variables: al item «Ante la probabilidad que
tiene usted de hablar de este tema en el proximo ano»,
los que tenian conocimiento lo valoraban con una media
de 6,460 (DE=2,726), y los que no tenian conocimiento,
con 3,740 (DE=2,629) (p=0,6497). Al item «Si acudirian a
sesiones informativas», los que conocian el tema valora-
ron en una media de 6,460 (DE=2,726), y los que no, en
5,720 (DE=2,135) (p=0,0028). Al item «Les gustaria dejar
por escrito sus cuidados médicos», los que conocian daban
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Actitudes de los ciudadanos
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Figura 4 Comparacion de las respuestas de los ciudadanos ante las actitudes.

una puntuacion de 8,380 (DE=1,904), y los que no, de 6,170
(DE=2,267) (p=0,0535). A la pregunta «;Le gustaria tener un
representante para tomar decisiones?» la puntuacion fue de
8,530 (DE=2,138) frente al 7,220 (DE=2,255) (p=0,5606).
Al item «Si cree que facilita la toma de decisiones», la
media para los que tenian conocimiento fue del 8,870
(DE=1,785), frente al 7,910 (DE=1,958) (p=0,3052) de los
que no los tenian, y «Si es un instrumento util», el 9,180
(DE=1,549) frente al 8,100 (DE=1,822) (p=0,0721). Ante
la pregunta si lo haria en el proximo ano, la media fue
baja en las dos situaciones, pero los que tenian conocimien-
tos lo valoraron en 4,60 (DE=3,199) y los que no en 3,740
(DE=2,182).

Discusioén

Una de las limitaciones del estudio es no haber optado por
un muestreo aleatorio estratificado, que nos hubiera permi-
tido realizar las encuestas de forma telefonica, pero dado
el escaso presupuesto del estudio y la importancia del tema
se opto por la entrevista directa en puntos estratégicos de
la ciudad.

Se encuest6 al 100% (382) del tamano muestral calcu-
lado para el desarrollo del estudio. La participacion de la
poblacion pudo verse favorecida por la disponibilidad del
equipo entrevistador (amplitud de horarios) asi como por el
hecho de ser una entrevista personal. El entrenamiento pre-
vio de las entrevistadoras mediante pilotaje también redujo
las diferencias interpersonales a la hora de entrevistar, uni-
ficando criterios.

La mayoria de la poblacion encuestada desconoce el
documento de voluntades anticipadas, e incluso hay con-
fusion entre los términos. Por ejemplo, refieren conocer
mas los testamentos vitales que las voluntades anticipadas,
lo cual creemos que es debido a las diferentes formas de
denominarlos en cada comunidad auténoma*>. Asi pues, al
no existir un consenso en la terminologia del documento,

esto puede llevar a error. Aunque cada comunidad auténoma
ha promulgado su propia ley, realmente no ha habido una
demanda social, de ahi los bajos registros de documentos
desde que surge la Ley. Segln escribe Pablo Simén: «Desde
la entrada en vigor que regulan en nuestro pais las volunta-
des anticipadas (VA), seglin datos recopilados de los registros
autondmicos y hasta fecha de 1 de junio de 2007, 32.289
personas han cumplimentado su VA en Espafna. Esto supone
una tasa de 65 VA por 100.000 habitantes totales, y de 79
VA por 10.000 habitantes totales mayores de edad. El 61%
son mujeres y el 39% varones»®. Con respecto a nuestro
trabajo, un porcentaje alto de los que estaban informa-
dos sobre las voluntades anticipadas decian haber obtenido
la informacion de los profesionales sanitarios, valorando la
media del conocimiento en un 5,07, dato que contrasta con
el estudio de Pablo Simdn, en el que los médicos puntlan
el conocimiento con una media de 5,297 y los profesiona-
les de enfermeria con 4,887. Sefialamos la importancia de
la formacioén sobre el tema de los profesionales sanitarios,
ya que un alto porcentaje de los encuestados acudirian a su
centro de salud para recibir informacion. A pesar de tener
conocimiento sobre ello, no saben que pueden elegir un
representante y que el documento esta regulado por ley.
El tema suscitaba interés, ya que el 6,11 (0-10) acudiria a
sesiones informativas si se organizaran es su ciudad, al igual
que ocurre en el estudio realizado en dos zonas basicas de
salud en Toledo?®. Existen diferencias estadisticamente signi-
ficativas a la hora de valorar las actitudes de los ciudadanos
informados y no informados. Los que conocen el tema valo-
ran positivamente la probabilidad de hablarlo con alguien,
les gustaria dejar por escrito sus decisiones, asi como elegir
un representante para que actle como su interlocutor valido
y tome las decisiones médicas por él. Les gustaria comuni-
car a sus familiares que tiene registrado el documento de
voluntades anticipadas y desearian que sus familiares tam-
bién lo hicieran. Creen que facilitan la toma de decisiones y
que respetan su voluntad cuando no pueda expresarla por si



Expresion anticipada de voluntades: actitud y conocimiento de los ciudadanos 143

mismos, pero a la pregunta «Si haria el documento durante
el proximo afo» llama la atencion el hecho de que tanto en el
grupo de los informados como en los que no la probabilidad
de realizar el documento era baja.

Conclusion

La mayoria de los ciudadanos desconocen qué son los docu-
mentos de voluntades anticipadas, pero si tienen interés en
saber sobre el temay para ello recurririan a los profesionales
sanitarios. Creemos que se necesita de la implementacion
de un programa que implique la combinacion de diversas
estrategias informativas sobre las voluntades anticipadas
que permitiria que un mayor nimero de personas estuvieran
dispuestas a registrar su declaracion.
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