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RESUMEN Y PALABRAS CLAVE

El presente trabajo analiza la importancia del documento de instrucciones previas
como herramienta clave para garantizar el derecho del paciente a tomar decisiones
libremente sobre los aspectos que afectan a su salud. Este documento, también
conocido como testamento vital o voluntades anticipadas, permite que los
pacientes expresen de manera anticipada sus deseos sobre tratamientos médicos
en situaciones en que puedan encontrarse incapacitados para decidir de manera
autonoma.

En el ambito de la préctica clinica, respetar la autonomia del paciente constituye
un valor ético fundamental. Sin embargo, en contextos con enfermedad cronica,
estados terminales o situaciones de urgencia, los sanitarios pueden enfrentarse a
la incertidumbre respecto a la voluntad del paciente. EI documento de
instrucciones previas aporta una guia para intentar que las decisiones sanitarias
estén alineadas con los valores y preferencias de la persona.

Este trabajo aborda los aspectos legales, éticos y practicos del uso de las
instrucciones previas, destacando su impacto tanto en la toma de decisiones
médicas como en la relacion entre el paciente, sus familiares y el equipo sanitario.
Se analizan también las barreras que limitan su implementacion, como el
desconocimiento de los pacientes sobre su existencia, la falta de formacién del
personal sanitario y los posibles conflictos éticos.

Finalmente, se plantea la necesidad de fomentar la difusion y la accesibilidad de
estos documentos, asi como la formacion de los profesionales sanitarios en
comunicacion y ética clinica, con el objetivo de promover un enfoque de atencion

que tenga como eje al paciente y el respeto de su autonomia.

Palabras clave: Instrucciones previas, testamento vital, autonomia del paciente,
toma de decisiones, atencidn centrada en el paciente, voluntades anticipadas.



ABSTRACT AND KEYWORDS

This paper analyzes the importance of the advance directives document as a key
tool to guarantee the patient’s right to freely decide on matters affecting their
health. This document, also known as a living will or advance directives, allows
patients to express in advance their wishes regarding medical treatments in
situations where they may be unable to make autonomous decisions.

In the context of clinical practice, respecting patient autonomy constitutes a
fundamental ethical value. However, in cases of chronic illness, terminal states,
or emergency situations, healthcare professionals may face uncertainty regarding
the patient’s wishes. The advance directives document provides clear guidance to
ensure that healthcare decisions are aligned with the individual’s values and
preferences.

This paper addresses the legal, ethical, and practical aspects of using advance
directives, highlighting their impact both on medical decision-making and on the
relationship between the patient, their family members, and the healthcare team.
It also examines barriers that limit their implementation, such as patients’ lack of
awareness about their existence, insufficient training among healthcare staff, and
potential ethical conflicts.

Finally, the need to promote the dissemination and accessibility of these
documents is raised, as well as the training of healthcare professionals in
communication and clinical ethics, with the aim of fostering a patient-centered

approach and respect for patient autonomy.

Keywords: Advance directives, living Will, patient autonomy, decision-making,

patient-centered care, advance wishes.
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1.

INTRODUCCION

Las instrucciones previas, son el documento mediante el cual una persona
manifiesta anticipadamente su voluntad sobre el cuidado y tratamiento de su salud
0 el destino de su cuerpo, para que esa voluntad se cumpla en el momento en que
Ilegue a situaciones en cuyas circunstancias, no se encuentre capacitado para

expresarlas. (1)

Este documento ha sufrido una evolucién muy significativa desde su creacion
hasta su implementacion en Espafia. A continuacidn, se va a detallar su desarrollo

histérico:

Inicialmente, el concepto de testamento vital surgié en Estados Unidos en 1967
en el momento en el que Luis Kutner, abogado estadounidense propuso el “living
will” como medio para que todas las personas pudieran redactar sus deseos
respecto a los distintos tratamientos médicos en caso de encontrarse en situaciones
criticas de incapacidad. (2,3) Sin embargo, no fue hasta 1990 cuando el Tribunal
Supremo de los Estados Unidos reconocié que los pacientes que tienen capacidad
pueden negarse a recibir un tratamiento médico y establecié un procedimiento
para ejercer este derecho, que permitiera a los representantes de pacientes

incapaces, tomar decisiones sobre este tema. (4)

Pronto, se vio la necesidad de que ese deseo del paciente de limitar los
tratamientos médicos o de no recibir ninguno, se plasmara en un documento con
validez juridica que facilitase la toma de decisiones en casos de desacuerdo entre
paciente y profesional sanitario y asi la “Patient Self-Determination Act” dio el

espaldarazo definitivo a los: Documentos de VVoluntades Anticipadas. (5, 6, 7)

La ley conté con numerosos respaldos y algunas objeciones, aunque lo cierto es
que, si bien cumplir con sus requisitos formales resultaba relativamente sencillo,
alcanzar sus objetivos fundamentales requeria transformaciones en la educacién

tanto del personal sanitario, como de la sociedad en general. (8)
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Primeras iniciativas en Espafia:

En Espafia, el debate en torno a este asunto ha evolucionado gradualmente, dando
lugar a una serie de propuestas legislativas y documentos que han sentado las

bases para la regulacién actual. (9, 10)

Los primeros indicios de interés por las instrucciones previas en Espafia se
remontan a la década de los 80. En ese momento, diversos colectivos sociales y
profesionales de la salud comenzaron a plantear la necesidad de que las personas
pudieran expresar sus preferencias sobre la atencidn que desean recibir en la etapa
final de su vida. (9, 10)

Caracteristicas de estas primeras propuestas:

o Caracter pionero: Las propuestas iniciales carecian de un marco legal
solido y se basaban mas en reflexiones éticas y en la experiencia de otros
paises.

« Enfoque bioético: Se ponia el énfasis en la importancia de valorar la
independencia y las decisiones del paciente, aliviar el sufrimiento y
garantizar una muerte digna.

o Limitaciones: Estas propuestas se enfrentaban a diversos obstaculos,
como la falta de consenso social y la oposicidn de ciertos grupos dentro de

la sociedad y de la comunidad médica. (9)

La primera propuesta fue el Testamento Vital de la Asociacién Derecho a Morir
Dignamente. Este documento, elaborado en 1986, fue uno de los primeros intentos
por ofrecer una herramienta practica para que las personas pudieran expresar sus
voluntades anticipadas y ha desempefiado un papel fundamental en la promocion

y defensa del derecho a una muerte digna en Espafia. (9)

El Testamento Vital elaborado por la “Asociacion Derecho a Morir Dignamente”
es un documento sencillo y accesible que permite a cualquier persona mayor de
edad y con capacidad legal para tomar decisiones expresar de manera clara y

concisa sus voluntades con respecto a la atencion médica que desea recibir o



rechazar en caso de que se encuentre en una situacion de enfermedad grave e

irreversible. (11)

Este documento no solo detalla los tratamientos que se desean evitar (como la
reanimacion cardiopulmonar o la alimentacion artificial), sino que también
permite expresar preferencias sobre el lugar donde se desea morir, el tipo de

cuidados paliativos y la compafiia deseada en esos momentos.

Los objetivos que plantea el Testamento Vital elaborado por la asociacion
Derecho a Morir Dignamente son:

o Autonomia del paciente: Garantizar que la decision sobre los cuidados al
final de la vida recaiga en la propia persona, respetando su autonomia y
dignidad.

« Evitar el sufrimiento: Prevenir situaciones de sufrimiento innecesario al
final de la vida, asegurando que se respeten los deseos del paciente.

o Facilitar la toma de decisiones: Ayudar a los familiares y profesionales
sanitarios a tomar decisiones dificiles en momentos de gran angustia,
respetando la voluntad previamente expresada por el paciente.

o Promover el debate social: Fomentar el debate sobre la muerte digna y

la importancia de garantizar una buena calidad de vida hasta el final.

Este testamento incluye los siguientes apartados:

o Datos personales: Nombre, apellidos, DNI y fecha de nacimiento del
otorgante.

o Designacion de representante: Nombramiento de alguien de confianza
gue asuma la responsabilidad de hacer valer las voluntades expresadas en
el documento.

o Voluntades especificas: Expresion claray concisa de los tratamientos que
se desean o0 no se desean recibir, asi como las preferencias respecto al lugar
de muerte y los cuidados paliativos.

o Fechay firma: El otorgante y dos testigos deben firmar el documento.



Los beneficios que pretendia eran proporcionar paz mental permitiendo a las
personas Vvivir sus ultimos afios con mayor tranquilidad, sabiendo que sus deseos
seran respetados, facilitando y ayudando a los familiares y profesionales sanitarios
a tomar decisiones dificiles de manera mas serena y respetuosa con la voluntad
del paciente y proteger los derechos del paciente garantizando que se respete la

autonomia del paciente y su derecho a una muerte digna.

Tres afios mas tarde, en 1989, la Iglesia Catolica presentd su propia propuesta de
testamento vital, que ponia el énfasis en la relevancia de brindar cuidados

paliativos y de oponerse a la eutanasia. (12)

El Testamento Vital propuesto por la Iglesia Catdlica, a diferencia del elaborado
por asociaciones como Derecho a Morir Dignamente, presenta una perspectiva
mas centrada en la dignidad de la vida y en el acompafiamiento espiritual. Aunque
ambos documentos comparten el objetivo de permitir a las personas expresar sus
voluntades al final de la vida, existen diferencias significativas en su enfoque y

contenido.
Los principios fundamentales del Testamento Vital Catdlico incluyen:

o Santidad de la vida: La Iglesia Catolica defiende el caracter sagrado de la
vida humana desde el momento de la concepcién hasta la muerte natural, por
lo tanto, rechaza cualquier accion que tenga como objetivo acelerar el
fallecimiento.

« Dignidad humana: El testamento vital catdlico enfatiza la importancia del
respeto por la dignidad de la persona en cada etapa de la vida, incluyendo el
final.

o Cuidados paliativos: Promueve activamente los cuidados paliativos como la
mejor manera de acompanfar a las personas durante el final de su vida,
aliviando el sufrimiento fisico y emocional.

e Acompafiamiento espiritual: Recalca la importancia del acompafiamiento

espiritual durante la enfermedad y en la etapa final de la vida.

Por otro lado, el Testamento Vital incluye estos aspectos:



o Aceptacion de la voluntad de Dios: Se expresa la aceptacion de la voluntad
divina y la confianza en que Dios acompafiara en el momento de la muerte.

» Rechazo de la eutanasia: Se rechaza explicitamente la eutanasia y el suicidio
asistido, considerandolas acciones contrarias a la dignidad humana.

o Solicitud de cuidados paliativos: Se solicita que se proporcionen cuidados
paliativos adecuados para mitigar el dolor y el sufrimiento.

e Acompafiamiento espiritual: Se pide que se garantice el acompafiamiento
espiritual durante la enfermedad y al final de la vida.

o Designacion de un representante: Se designa a una persona de confianza

para que vele por el cumplimiento de las voluntades expresadas.

Tabla 1: Comparacién testamento vital catélicoy DMD

ASPECTO TESTAMENTO VITAL | TESTAMENTO VITAL
CATOLICO DERECHO A MORIR

DIGNAMENTE
Enfoque Centrado en la autonomia

Centrado en la dignidad de ]
] del paciente y el derecho a
la vida y el o )
_ o decidir sobre el final de la
acompafiamiento espiritual

vida
Eutanasia Rechaza explicitamente la | Admite la posibilidad de
eutanasia rechazar tratamientos que
prolonguen la vida

artificialmente

Suicidio asistido Rechaza explicitamente el | Admite la posibilidad de
suicidio asistido solicitar ayuda para morir
en determinadas

circunstancias

Fuente: Elaboracion propia

Sin embargo, es importante destacar que ambos modelos de Testamento Vital,
tanto el catélico como el de Derecho a Morir Dignamente, tienen como objetivo

comun garantizar el respeto a la voluntad de las personas y evitar situaciones de
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sufrimiento innecesario. Ambos documentos, aunque con enfoques diferentes,
contribuyeron a visibilizar la necesidad de regular las voluntades anticipadas y a
iniciar un debate publico sobre este tema.

Propuestas legislativas iniciales

A partir de estos primeros documentos, se iniciaron los primeros intentos por
regular las instrucciones previas a nivel legislativo. Sin embargo, estas propuestas
iniciales no lograron concretarse en una normativa estatal por su caracter
fragmentario ya que las propuestas legislativas iniciales se limitaban a regular
aspectos concretos de las voluntades anticipadas, sin ofrecer un marco legal
completo y por sus dificultades para alcanzar un consenso, a causa de que la
diversidad de opiniones y la complejidad de los temas implicados dificultaban la

elaboracién de una normativa consensuada.

El definitivo avance en la regulacién de las voluntades anticipadas en Esparia es
La Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bésica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacién
clinica. (13)

Aspectos destacados de esta ley:

o Aceptacion del derecho del paciente a ejercer su autonomia: La ley
reconoce el derecho de cada individuo para tomar decisiones acerca de su
propio cuerpo Y a rechazar tratamientos médicos.

« Definicién de instrucciones previas: Se establece una definicion clara de
las instrucciones previas y se detallan los requisitos para su otorgamiento.

o Registro de voluntades vitales: Se crea un registro nacional para facilitar

la consulta de las instrucciones previas en caso de necesidad. (13)



2. JUSTIFICACION

La autonomia del paciente es un principio fundamental que permite que cada
persona participe activamente en la toma de decisiones sobre su propia salud. En
estas circunstancias, el documento de instrucciones previas, también denominado
testamento vital o voluntades anticipadas emerge como un instrumento crucial
para asegurar que las decisiones médicas se ajusten a las preferencias del paciente,

incluso si este no puede manifestarlas de forma directa.

No obstante, a pesar de su validez legal y su importancia ética, la puesta en
practica de estos documentos continta siendo insuficiente. Varios estudios han
indicado que el desconocimiento de los pacientes, la insuficiente capacitacion de
los profesionales de la salud y los obstaculos en la comunicacion acerca de este
asunto constituyen un problema importante en su aplicacion. Ademas, en
numerosas situaciones, la falta de directrices precisas provoca desacuerdos entre
familiares y el equipo de salud, lo que puede resultar en decisiones que van en

contra de la voluntad del paciente.

La finalidad de este estudio es contribuir al desarrollo de estrategias que
favorezcan una mayor difusién, comprensién y aplicacion de las instrucciones
previas, impulsando un enfoque asistencial que priorice el respeto por la

autonomia del paciente.

Los hallazgos de este proyecto podrian ser beneficiosos para impulsar la
formacion de los profesionales sanitarios, facilitar el acceso de los pacientes a
dichos documentos y proponer que se potencien en la practica clinica. Por lo tanto,
se pretende brindar una informacién que promueva la independencia del paciente

y reduzca los conflictos éticos en el proceso de tomar decisiones clinicas.



3. PREGUNTA DE INVESTIGACION

Pregunta PICO: ¢;La realizacion del documento de instrucciones previas en personas
con enfermedades cronicas o degenerativas mejora la toma de decisiones al final de

la vida en comparacion con la no realizacion del documento de instrucciones previas?

- P (problema o paciente): Enfermedad crénica o degenerativa.

- I (intervencién a analizar): Realizacion del documento de instrucciones
previas.

- C (comparacion): No uso del documento de instrucciones previas.

- O (resultados): Mejora en la toma de decisiones al final de la vida,

respecto a las preferencias del paciente.

4. HIPOTESIS

El desconocimiento tanto por parte de los pacientes como de los profesionales de la
salud acerca del documento de instrucciones previas dificulta su implementacion en

la préctica clinica.

Los familiares de pacientes que han formalizado su documento de instrucciones
previas experimentan menor carga emocional y conflictos en la toma de decisiones al

final de la vida.

El uso de documentos de instrucciones previas en personas con enfermedades
cronicas o degenerativas mejora la toma de decisiones en la etapa final de la vida,

posibilitando una atencion médica mas acorde con sus deseos.



5. OBJETIVOS

Objetivo principal:
Analizar la importancia del documento de instrucciones previas como
herramienta clave para garantizar la autonomia del paciente con

enfermedad crénica en la toma de decisiones relacionadas con su salud

Objetivos especificos:

Identificar los factores que dificultan o facilitan la implementacion del
documento de instrucciones previas en el &mbito sanitario.

Recopilar estrategias de comunicacion utilizadas por los profesionales de
la salud para informar al paciente sobre el documento de instrucciones

previas y su impacto en la toma de decisiones.



6. METODOLOGIA

Para elaborar la siguiente revision sistematica acerca del documento de instrucciones
previas, se ha llevado a cabo la lectura de multiples articulos en las principales bases de

datos en el &mbito sanitario, como son: Pubmed, Dialnet y Google Scholar.

Para realizar la estrategia de blusqueda se emplearon los descriptores “documento de
instrucciones previas”, “testamento vital”, “voluntades anticipadas” 'y sus
correspondientes en inglés. Estos descriptores han sido combinados a través de los
operadores booleanos AND y OR. También se aplica la ecuacion de busqueda MeSH y
DeCS.

Para seleccionar los articulos més adecuados al tema en desarrollo y a la pregunta PICO,

se aplican los siguientes criterios de inclusion y exclusion:

Tabla 2: criterios de inclusién y de exclusién

CRITERIOS DE INCLUSION CRITERIOS DE EXCLUSION
e Articulos con texto completo. e Articulos sin posibilidad de leer el
e Articulos en espafiol o inglés. texto completo.
e Articulos entre el afio 2010 y 2025. e Articulos con idioma distinto del
e Articulos de acceso gratuito espafiol o inglés.
e Mas de 15 afios de antigiiedad.
e Atrticulos de acceso no gratuito.

Fuente: elaboracién propia

Para evaluar la calidad de los articulos seleccionados para la revisién, se utiliza la
herramienta CASPe.

La herramienta CASpe incluye entre 10 y 11 items segun el disefio del estudio que se
analice, y sus primeras preguntas actian como filtros para determinar la validez inicial
del articulo. En esta revision, los estudios que recibieron una puntuacién entre 7 y 8 fueron
considerados de calidad metodoldgica media, mientras que aquellos con una calificacion

de 9 0 mas se clasificaron como de alta calidad.
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7. RESULTADOS

Figura 1: Diagrama de
flujo
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Fuente: Elaboracion propia




Tabla 3: articulos seleccionados

Articulos Fuente Disefio Muestra Resumen Puntuacion
obtenidos CASPe
Titulo, afio y autor

Naturaleza y | Google Scholar | Analisis tedrico- | No procede El articulo revisa el valor legal y la utilidad practica | No aplicable
eficacia de los juridico de los documentos de instrucciones previas dentro

documentos de
instrucciones

previas
(2016)

Fernandez Campos,
JA.

(14)

de la Ley 41/2002. Sefiala que estos documentos
son expresiones formales, personales y revocables
de la voluntad del paciente, con capacidad juridica
para guiar decisiones médicas cuando este no pueda
hacerlo. Se destaca que son vinculantes par los
profesionales sanitarios, excepto si contradicen la
ley o las buenas préacticas clinicas. El autor subraya
la importancia de que los sanitarios informen a los
pacientes sobre este derecho y propone medidas
para fomentar su uso, destacando su papel en la

optimizacion de la atencion al final de la vida.
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Articulos Fuente Disefio Muestra Resumen Puntuacion
obtenidos CASPe
Titulo, afio vy

autor

Los documentos de | Dialnet Revision No procede El articulo expone el valor de las instrucciones | No aplicable
Instrucciones narrativa previas como instrumento para garantizar la

Previas vy la
planificacion
anticipada de las
decisiones

sanitarias
(2011)

Eugenia
Ameneiros Lago,
Carmen Carballada
Rico, Juan Antonio
Garrido Sanjuén.

(15)

autonomia del paciente incapaz. Se enmarca
en la planificacion anticipada de decisiones,
destacando que el documento es solo una parte
de un proceso mas amplio que incluye
informacion, dialogo y reflexion personal. Se
indican los beneficios para el paciente el
profesional y los familiares, asi como las
limitaciones préacticas (desacuerdo familiar,
dificultad para prever situaciones futuras,
desconocimiento del tema). Los autores
insisten en la necesidad de formar a los
profesionales y la sensibilizacion social para

integrar en la practica clinica este documento.
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Articulos obtenidos Fuente | Disefio Muestra Resumen Puntuacion
. ~ CASPe

Titulo, afio y autor

Planificacion anticipada | Pubmed | Revision Estudios Esta revision paraguas analiza la efectividad de la | 9/10

de la atencién para paraguas/Um | incluidos: 19 | planificacion anticipada de cuidados (ACP) en

personas con demencia: brella review | revisiones personas con demencia. El estudio evidencia que la

una revision general de (sintesis  de | sistematicasy 11 | ACP se asocia con una mayor concordancia entre

la eficacia y |las revisiones estudios los cuidados recibidos y los deseos expresados,

experiencias sistematicas) | primarios menos hospitalizaciones y mayor satisfaccion de

(2020)

Annelien Wendrich-van
Dael,

Jennifer

Frances Bunn,

Lynch, Lara
Pivodic, Lieve Van den
Block, Claire Goodman

(16)

(n=163 estudios

nicos)

pacientes y cuidadores. También identifica barreras
como la dificultad para elegir el momento iddneo
para iniciar la ACP y el temor de los profesionales
a causar angustia. El articulo concluye que la ACP
mejora los resultados en personas con demencia,
pero que se requiere mas claridad sobre su

definicion y aplicacion.
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Articulos Fuente | Disefio Muestra Resumen Puntuacién
obtenidos CASPe
Titulo, afio y autor

Esperanza y | Pubmed | Ensayo 672 pacientes con | Este estudio analiza si la planificacion anticipada | 9/11
planificacion controlado | cancer avanzado de los cuidados (ACP), incluyendo

anticipada de la
atencion en el cancer
avanzado: ¢Existe
una relacion?

(2022)

Michael G. Cohen,
Andrew D.
Althouse, Robert M.
Arnold, Hailey W
Bulls, Douglas B.
White, Edward Chu,
Margaret Q.
Rosenzweig,
Kenneth J. Smith,
Yael Schenker.

(17)

aleatorizado

conversaciones sobre el final de la vida y la
elaboracion de documentos de instrucciones
previas afecta al nivel de esperanza en pacientes
con cancer avanzado.

La esperanza se midid al inicio y tres meses
después. Los resultados muestran que, tras
realizar el ACP los niveles de esperanza no
disminuyen y ademas aumentan en algunos casos
ligeramente. Esto se observa en los pacientes que
mantiene una conversacion al final de la viday en
aquellos que completan su documento de
instrucciones previas.

El estudio concluye que los temores de los
profesionales sobre ’quitar la esperanza’’ al
hablar de decisiones al final de la vida no estan
justificados.
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Articulos obtenidos | Fuente | Disefio Muestra Resumen Puntuacion
CASPe

Titulo, afio y autor

Eficacia de  una | Pubmed | Ensayo clinico | 426 diadas | Este estudio evaluo la efectividad de una | 11/11

intervencion de aleatorizado por | (paciente + | intervencidn de planificacion anticipada de

planificacién conglomerados representante) cuidados (ACP), llamada SPIRIT, en

anticipada de la
atencion en adultos
que reciben dialisis y

sus familias.

(2024)

Mi-Kyung Song
Amita Manatunga,
Laura Plantinga,
Maureen Metzger,

Abhijit VV Kshirsagar,
Janice Lea Emaad M
Abdel-Rahman,
Manisha Jhamb Emily
Wu, Jacob Englert,
Sandra E Ward

(18)

en 42 clinicas de

diélisis

pacientes en dialisis y sus representantes.
En 42 clinicas se compar6 la intervencion
con la atencion habitual. La intervencion
consistié en sesiones guiadas para ayudar
a los pacientes en la manifestacion de sus
deseos respecto a la atencion al final de la
vida. Los resultados mostraron que los
pacientes del grupo intervencion tenian
mayor concordancia con sus
representantes sobre o0s objetivos del
cuidado, menos conflicto en las decisiones
y menos ansiedad en los representantes
tras la muerte del paciente. Aunque no se
centra de en la cumplimentacion del DIP
exclusivamente, se  registraron las
preferencias del paciente en la historia
clinica y se trabajo activamente la toma de
decisiones anticipadas.
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Articulos obtenidos | Fuente Disefio Muestra Resumen Puntuacion CASPe
Titulo, afio y autor
Evolucion temporal | Google Estudio 381 pacientes | Este estudio analiza la evolucion en la | 8/11
en el conocimiento y | scholar transversal | con comprension  del testamento vital y la
el posicionamiento comparativo | enfermedades disposicion a redactarlo entre pacientes con
de los pacientes con cronicas enfermedades cronicas atendidos en urgencias
enfermedades atendidos en | en dos momentos diferentes (2003 y 2008). En
cronicas respecto al urgencias (191 | 2008, a pesar de que los pacientes mostraban una
testamento vital en 2003y 190 en | mayor intencion de involucrarse en la toma de
(2011) 2008) decisiones médicas y una mejor comprension de

su enfermedad, el conocimiento sobre el
Albert Antolin, testamento vital seguia siendo bajo y la
Miquel Sanchez vy disposicion a redactarlo no vari6 con el tiempo.
Oscar Mir6 Los factores asociados a mayor predisposicion
(19) fueron estar bien informado sobre la enfermedad

y desear mayor implicacién en las decisiones
sanitarias.
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Articulos Fuente | Disefo Muestra | Resumen Puntuacion
obtenidos CASPe
Titulo, afio vy

autor

El impacto de la | Pubmed | Revisién 55 Este articulo evalUa la eficacia de la planificacion anticipada de | 11/11
planificacion sistematica de | estudios | cuidados (ACP) en pacientes con enfermedades terminales,

anticipada de la ensayos incluidos | analizando multiples intervenciones destinadas a ayudar a los

atencion en los clinicos pacientes a expresar sus deseos sobre la atencién médica futura.

cuidados al final
de la vida en
pacientes de edad
avanzada: ensayo
controlado
aleatorizado

(2010)

Karen M.
Detering, Andrew
D. Hancock,
Michael C Reade,
Guillermo
Silvester

(20)

aleatorizados

Entre los resultados méas destacados, se observa que la ACP
aumenta significativamente la formalizacion de documentos de
instrucciones previas, asi como la calidad del didlogo entre
pacientes, familiares y personal sanitario. Sin embargo, los
autores sefialan que aun no hay suficiente evidencia para
afirmar que la ACP mejore de forma sistematica la congruencia
entre los cuidados recibidos y las preferencias expresadas, ni
para reducir el conflicto decisional en todos los casos. A pesar
de ello, el estudio concluye que la ACP, especialmente cuando
incluye el uso de instrucciones previas, contribuye a fomentar
la autonomia del paciente y a promover la planificacion de la
atencion en el final de la vida. Se destaca la necesidad de méas
investigaciones de calidad para medir su impacto.
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Articulos obtenidos | Fuente Disefio Muestra Resumen Puntuacién
CASPe

Titulo, afio y autor

Planificacion Pubmed Revision 62 articulos | Esta revision analiza los factores o | 9/10

anticipada de la sistematica analizados (38 | favorecen o dificultan la implementacién de

atencion en realista estudios planificacion anticipada de los cuidados

pacientes con empiricos, 24 | (ACP) en pacientes con enfermedad renal

enfermedad  renal revisiones, guias | terminal. Se identifican dos elementos

terminal: una y opiniones) claves que consisten en la formacién de los

revision sistematica
realista

(2018)

Peter O'Halloran,
Helen Noble, Kelly
Norwood, Peter
Maxwell, Joanne
Shields, Damian
Fogarty, Fliss
Murtagh,  Rachael
Morton, Kevin
Brasil

(21)

profesionales sanitarios y la utilizacion de
documentos de instrucciones previas
adaptados culturalmente y de forma sencilla.
Se concluye que la ACP produce una mayor
congruencia entre paciente y representante,
mejora la comunicacion e incrementa la
elaboracion de documentos de instrucciones
previas. Sin embargo, la falta de tiempo, los
prejuicios culturales y la falta de formacion
especifica suponen una barrera. Se destaca
la importancia de integrar la ACP como
actividad central en los servicios sanitarios.
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Articulos Fuente Disefio Muestra Resumen Puntuacion CASPe

obtenidos

Titulo, afio vy

autor

Planificacion Biblioteca | Revision 9 estudios | El articulo evalua la efectividad de la (ACP) en | 10/10

anticipada de | cochrane | sistematica de | (1242 adultos con insuficiencia cardiaca. Los resultados

atencion para (Pubmed) ensayos clinicos | pacientes con | muestran que esta facilita la expresion y

adultos con aleatorizados insuficiencia | documentacion de las preferencias de los

insuficiencia cardiaca y 426 | pacientes incluyendo la elaboracion de

cardiaca representantes) | documentos de instrucciones previas pudiendo

(2020) disminuir el nivel de depresion. Aunque los
efectos sobre la calidad de vida y la adecuacion de

Yuri  Nishikawa, los cuidados a las preferencias del paciente son

Natsuko inciertos por la limitada calidad de los estudios

Hiroyama, Hiroki incluidos, se concluye que la ACP contribuye

Fukahori,  Erika positivamente en la planificacion de decisiones

Ota, Atsushi médicas en personas con enfermedades cronicas.

Mizuno, Mitsunori
Miyashita, Daisuke
Yoneoka, Joey Sw
Kwong

(22)

El articulo, ademas, destaca la necesidad de
mejorar la evidencia disponible mediante
investigaciones de mayor calidad.
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Avrticulos Fuente | Disefio Muestra Resumen Puntuacién
obtenidos CASPe
Titulo, afio y

autor

Directivas Pubmed | Revisién 24 estudios de | El articulo analiza la prevalencia y el impacto del | 10/10
anticipadas en la sistematica y | pacientes adultos | documento de instrucciones previas en pacientes con

esclerosis lateral metanalisis diagnosticados ELA. Los resultados muestran que tan solo el 30% de

amiotrofica: una
revision
sistematica y un
metanalisis
(2024)

Anne Lisa
Mangal, Martin
Micke, Roman
Rolke, Iris
Appelmann

(23)

con ELA en
diferentes
contextos
sanitarios
internacionales

esta poblacion formalizé el documento. Por tanto, se
identifican barreras como la falta de comunicacion
entre profesionales y pacientes y la falta de
integracion sistematica de estos documentos en el
entorno asistencial. Por tanto, el articulo destaca la
necesidad de mejorar el proceso de planificacion
anticipada para garantizar un mayor respeto de la
autonomia del paciente afectados por enfermedades
neurodegenerativas.
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8. DISCUSION

8.1 Andlisis DAFO

El siguiente analisis DAFO presenta los factores externos e internos que abarca mi
revision sistematica, identificando tanto los elementos favorables (fortalezas y
oportunidades) como los desfavorables (debilidades y amenazas).

Figura 2: Analisis DAFO

e

ANALISIS INTERNO

7

ANALISIS EXTERNO

NEGATIVO

OPORTUNIDADES

FORTALEZAS

Tema actual y éticamente

Posible aplicacion del

relevante en el ambito trabajo para sensibilizacion

POSITIVO

sanitario y formacién de

profesionales sanitarios

Fuente: Elaboracion propia

8.2 Aplicacidn para la practica clinica

La revision de la evidencia muestra que la utilizacién del documento de instrucciones
previas favorece una mayor concordancia entre la atencion proporcionada y los deseos
manifestados por el paciente, ademas de propiciar una toma de decisiones médicas mas
ética y centrada en la persona.



Desde la perspectiva clinica, los documentos de instrucciones previas deben dejar de
concebirse como una mera formalidad documental y pasar a integrarse como una
herramienta activa en el proceso de atencién. Su adecuada implementacion posibilita que
el equipo sanitario tome decisiones en situaciones de pérdida de capacidad, basandose en
la voluntad previamente expresada por el paciente. Esto resulta especialmente relevante
en contextos como la atencion al final de la vida, en los que la urgencia y la carga

emocional dificultan la toma de decisiones.

La revision también resalta que entre las barreras que dificultan su integracion, destaca la
escasa preparacion de los profesionales sanitarios, tanto en normativa legal como en
habilidades comunicativas. Por tanto, se propone como medida, la incorporacion de
contenidos sobre planificacion anticipada de decisiones y ética asistencial en los
programas de formacién de grado y posgrado, asi como en la formacion continuada de
profesionales. El rol de la enfermera es particularmente significativo, debido a su estrecha
interaccion con el paciente, lo que les coloca en una posicion estratégica para fomentar

esta conversacion de manera proactiva.

Ademas, para que los documentos de instrucciones previas sean verdaderamente Utiles en
la préctica clinica, deben estar facilmente accesibles en la historia clinica y deben ser
actualizados con regularidad. Por otro lado, el desarrollo de protocolos institucionales que
faciliten su integracion en los circuitos asistenciales puede evitar que queden olvidados o

sin efecto en momentos clave.

La implementacion de este documento también tiene un impacto positivo en los familiares
y representantes legales del paciente, ya que disminuye el conflicto decisional y el
sufrimiento emocional asociado a tener que tomar decisiones importantes sin unas
directrices claras. La existencia de las instrucciones previas aporta seguridad y respaldo
a los familiares y promueve una atencion mas respetuosa y relacionada con los valores

del individuo.

Finalmente, los resultados de esta revision apoyan firmemente la necesidad de fomentar
el uso efectivo de las instrucciones previas como parte integral del modelo de atencion
centrado en el paciente. Su adecuada implementacion en la préctica clinica no solo
fortalece el respeto por la autonomia del paciente, sino que también mejora la calidad de

la atencion en momentos de gran vulnerabilidad.
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8.3 Futuras lineas de investigacion

Una linea de investigacion de interés respecto al documento de instrucciones previas,
podria ser el estudio del momento idoneo para proponerle al paciente con enfermedad
cronica o degenerativa, formalizar este documento. En muchas ocasiones, ya sea debido
al desconocimiento acerca de él o la poca informacion que se proporciona sobre la
planificacion anticipada, el documento se formaliza demasiado tarde, cuando el paciente
ya se encuentre en un estadio avanzado de su enfermedad o ya tiene afectada la capacidad
de decision. Esto provoca que la utilidad real de este tipo de documento quede mermada
y dificulta que el tratamiento pueda basarse en los deseos del paciente. Es por ello que
seria interesante ver en queé fase de la enfermedad (al diagndstico, ante un
empeoramiento...) seria conveniente realizar este trdmite para garantizar la autonomia

del paciente.

Otra posible linea de investigacion, podria ser el establecimiento de un protocolo de
revision de los documentos de instrucciones previas registrados con una determinada
antigliedad, ya que puede darse la circunstancia de que, en el momento de aplicarlos, la
mejor evidencia cientifica disponible ya no sea la que influyé en los términos de la

decision del paciente al redactarlas.

En ambos casos debiera promoverse que la planificacion anticipada forme parte de

manera efectiva de la Atencion Primaria.
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9. CONCLUSION

Si bien cualquier persona puede registrar sus instrucciones previas, hay grupos de
pacientes como los que padecen una enfermedad crdnica, una demencia en fase inicial,

pacientes oncoldgicos o en dialisis, en los que esta especialmente recomendado.

El nimero y calidad de los estudios existentes sobre efectividad de la planificacion
anticipada de cuidados, no permiten medir con datos estadisticos el impacto en cuanto a
que los cuidados recibidos se correspondan con las preferencias expresadas por el
paciente, pero todos ponen de manifiesto que integrar las instrucciones previas en la
planificacion de cuidados representa una herramienta valiosa para garantizar que los
pacientes con enfermedades cronicas o degenerativas puedan ejercer su autonomia,
siempre y cuando no se conciba como un simple formulario sino como el resultado de
una profunda reflexion personal previo a un adecuado conocimiento de su enfermedad a

través de una relacién de calidad médico-paciente.

A su vez, el personal sanitario, informado de los valores éticos del paciente a traves del
documento de instrucciones previas, puede interpretar los deseos que ha hecho constar
para sus momentos finales, promoviéndose asi la buena practica clinica y aportando

seguridad ética y juridica al personal sanitario.

Sin embargo, la baja tasa de formalizacion, incluso entre pacientes con enfermedades en
estadios avanzados es indicativa de que sigue habiendo un desconocimiento generalizado

sobre su existencia y utilidad.

Entre los profesionales sanitarios, también hay barreras como la falta de formacion
especifica, pese a que el derecho a la autonomia del paciente debe respetarse en todo
procedimiento de atencion sanitaria. Ademas, el escaso tiempo de atencién en consulta,
impide que el profesional llegue a comunicar al paciente las ventajas de la planificacion

anticipada.

Parece que nos hemos quedado estancados en un momento de demasiado desarrollo
legislativo, excesivamente centrado en el aspecto burocratico y hay que incidir en
favorecer la implementacidn, sensibilizando a la poblacién en general e integrando la

formacion del personal sanitario en esta materia.
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ANEXO I: Tabla 4. Analisis de lectura critica para evaluacion de revision
sistematica y metaanalisis CASPe.

Tabla 4: Analisis de lectura critica para evaluacion de revision sistematica CASPe

Art 3|Art 8| Art 9| Art 10
(16) (21) (22) (23)

;Tema claramente definido? Sl Sl Sl Sl
¢ Tipo de articulos adecuado? Sl Sl Sl Sl
cIncluidos  estudios importantes vy | SI Sl Sl Sl
pertinentes?

¢Esfuerzo suficiente para valorar la | Sl Sl Sl Sl

calidad de estudios incluidos?

¢ Resultados mezclados para obtener | SI Sl Sl Sl
resultados combinados?

¢Resultado global de la revision? Sl Sl Sl Sl
¢Precision de resultados? NO NO Sl Sl
¢Se pueden aplicar los resultados en tu | Si Sl Sl Sl
medio?

. Se han considerado todos los resultados | Sl Sl Sl Sl

importantes para tomar la decisién?

¢Los beneficios merecen la pena frente a | SI Sl Sl Sl
perjuicios y costes?

Puntuacion total 9/10 9/10 10/10 10/10
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ANEXO Il: Tabla 5. Analisis de lectura critica para evaluacion de estudio de
cohortes CASPe.

Tabla 5: Andlisis de lectura critica para evaluacién de estudio de cohortes CASPe

Art 4| Art 6
a7 (19)
¢ Tema claramente definido? Sl Sl
¢La cohorte se recluté de la manera mas adecuada? Sl Sl
¢El resultado se midi6é de forma precisa con el fin de minimizar | SI Sl
posibles sesgos?
¢Esfuerzo suficiente para valorar la calidad de estudios | NO NO
incluidos?
¢.Han tenido en cuenta los autores el potencial efecto de los | SI Sl
factores de confusion en el disefio y/o analisis de estudio?
¢El sequimiento de los sujetos fue lo suficientemente largo vy | SI Sl
completo?
¢Cual son los resultados del estudio? Sl NO
¢ Cual es la precision de los resultados? Sl Sl
¢Los resultados del estudio coinciden con la otra evidencia | SI Sl
disponible?
¢Se pueden aplicar los resultados en tu medio? Sl Sl
¢Va a cambiar eso tu decision clinica? NO NO
Puntuacion total 9/11 8/11

29



ANEXO Il11: Tabla 6. Andlisis de lectura critica para evaluacion de ensayo clinico

aleatorio CASPe.

Tabla 6: Andlisis de lectura critica para evaluacion de ensayo clinico aleatorizado

CASPe
Art Art
(18) (20)
¢..Se orienta el ensayo a una prequnta claramente definida? | SI Sl
¢Fue aleatoria la asignacion de los pacientes a los | Sl Sl
tratamientos?
¢Se mantuvo la comparabiiliad de los grupos a través del | SI Sl
estudio?
¢Fue adecuado el manejo de las pérdidas durante el | SI Sl
estudio?
¢ Fue adecuada la medicion de los desenlaces? Sl Sl
¢+Se evito la comunicacion selectiva de resultados? Sl Sl
¢ Cual es el efecto del tratamiento para cada desenlace? Sl Sl
¢Cual es la precision de los estimadores del efecto? Sl Sl
¢Puede aplicarse estos resultados en tu medio o poblacion | SI Sl
local?
¢Se han tenido en cuenta todos los resultados y su | SI Sl
importancia clinica?
¢ Los beneficios a obtener justifican los riesgos y los costes? | SI Sl
Puntuacion total 11/11 11/11
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ANEXO 1V: Declaracion de voluntades anticipadas por la conferencia episcopal

espafiola

DECLARACION DE INSTRUCCIONES PREVIAS
¥ VOLUNTADES ANTICIPADAS

£.mi familia, al persenal sanitaria, a mi pamroce o al capellin atdica:

i me llega el momenta en que na pueda expresar mi valuntad acerca de los trakamientos médicos que se
me vayan a aplicar, desec y pda que esta Declracién sea considerada come expresidn formal de mi
weluritad, asurmida de forma consclente, respansable y libre, y que sea respetada coma documents de
Instrucciones prewas, testamento vital, voluntades antidpadas o documents equivalents legalments
recanceldo.

Cansiders que b vida en este munde es un don y una bendicién de Dios, pera no & el valar supremc
absaluto. 5 que la muerte &5 inevitable y pone fin 3 mi exstencia terrena, pera desde la fe crea que me
abre el caming a b vida que o se acaba, junta a Dis.

Par elle, yo, el que suscribe . de

con fecha con DNl o pasaporte
¥ tarketa  sanitarda o cdige  de  identificacidn  personal
. de con  domiclla  en
(ckidad,  calle,  ndmers)  y

sem nacida en

con ndmers de teléfanc .

MANIFIESTD
Que tenge |a capacidad legal necesaria y sufickente para tomar decisicnes lbremente, actio de manera libre
te ¥ no be sida fa legall para ctorgar e misme:

Pida que, sl llegara a padkecer una enfermedad grave @ incurable o a sufrie un padecimiento grave, crénica @
pesbARks, o cuslquler cira shuackin critica; que se me adminlstren los culdades bdsicas y bas
tratamientas adecuados para paliar o dalor y el sudrimienta; que ne se me aplique la prestacén de ayuda a
morr en nnguna de sus formas, sea la eutanasta o el “suickli médicamente asistid®, nl que se me
prolangue abusha e imaconalmente mi procesc de mugrte.

Pida igualmente wyuda par asumie cristiana y humanamente mi propla muerte ¥ para elle sokcito
presencia te un sacerdote catélico y que s me administren los sacramentas pertinentes.

Desea pader prepararme para este acontecimientc final de mi existencis, en paz, con 3 compatia de mis
seres queridos y & consuela de mi fe cristiana.
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Suscribe esta Dechirckdn despeds de una madura reflexidn. ¥ pida que las que tengdis que culdarme
respetdls mi voluntad.

Designo para velar per el complimients de esta volntad, cuando yo mimo no pueda hacerlo,
a Do domicila en
¥ teléfone y designe como sustiuto de este

representante legal para el msc de que dste no pueda o cukera ejercer esta representackin a
o demicilia en

y telfona

Facultc a estas mismas perscnas para que, en este supuesta, puedan tamar en mi nambre, las decisones
pertinentes.

caso de estar embarazada, pida que se respete la vida de mi hije.

Soy consclente de que os plde una grave y dificl respensabilidad. Precsamente para compartina can
wesotros y para atenuaras cuakjuler pesible sentimiento de culpa o de duda, e redactado y firmo esta
declaracién.

Firma: Fecha:

onl:

Testige

Damidlic y tno-

Firma | oMl

Testige

Damidlic y tno-

Firma | owI

Testige

Damidlic y tno-

Firma | owI

Aceptackin del representante designaca para velar par fa valuntad del Dtorgante.

Testigo

L
Damidllc y tno_

Firma ol

Aceptackin del sustitutc del representante designade para velar por la voluntad del Otorgante.

Testige

Damicilic y tino_

Firma ol




ANEXO V: Declaracion del testamento vital por la asociacion DMD
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ANEXO VI: Declaracion de instrucciones previas por Sacyl.
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