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Resumen

Introduccién: Implementar la consulta rutinaria de las voluntades anticipadas en los
servicios de urgencias y emergencias se ha convertido en algo esencial, dado que éstas
constituyen el marco de referencia para la individualizacion de los cuidados y el respeto
a los valores y preferencias de las personas relacionados con la atencién sanitaria. Sin
embargo, a pesar de observarse en los Ultimos afilos una mejora substancial en relacion a
las directrices y politicas protectoras del principio de autonomia de las personas, la
complejidad de la atencion sanitaria, especialmente la que se produce en el contexto de
la urgencia y la emergencia, ha puesto de relieve la necesidad de analizar en profundidad
aspectos concretos sobre la implementacién de dichas voluntades a nivel practico,
puesto que se constatan barreras en el entorno clinico real. En la actualidad no existen
suficientes estudios que analicen las barreras que dificultan o impiden la consulta
sistematica de las voluntades anticipadas en el contexto de la urgencia y de la
emergencia, ni tampoco se constatan evidencias que muestren la posible relacion entre

estos obstdculos y la génesis de conflictos éticos.

Objetivos: (I) Identificar las barreras percibidas por los profesionales, pacientes vy
familiares al implementar la Planificacién de Decisiones Anticipadas en el entorno clinico
a partir del analisis de la evidencia cientifica sobre el tema; (I.I) Examinar la importancia
de implantar la Planificacion de Decisiones Anticipadas en los servicios de urgencias y
emergencias como herramienta en la resolucion de los problemas éticos surgidos
durante la pandemia por COVID-19, concretamente, en la atencién al paciente cronico
complejo o con enfermedad crénica avanzada; (Il) Explorar las barreras, los facilitadores
y los conflictos éticos percibidos por los profesionales de urgencias y emergencias

relacionados con la gestién de las voluntades anticipadas vy, (lll) Analizar el nivel de
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conocimientos y actitudes de las enfermeras! y médicos/as? sobre las Voluntades
Anticipadas en servicios de urgencias y emergencias y variables correlacionadas; (lIl.1)
Estudiar la correlacidon entre los conocimientos y actitudes de los profesionales sobre las
voluntades anticipadas y variables socio-demograficas; (lIl.Il) Analizar las variables
predictoras de una actitud favorable hacia la consulta y respeto de las voluntades

anticipadas.

Metodologia: Para dar respuesta a los objetivos planteados se utilizaron diferentes
enfoques metodoldgicos. En primer lugar, el estudio 1 se ided para alcanzar el primer
objetivo a partir de la identificacién de las barreras percibidas por los profesionales,
pacientes y familiares al implementar la Planificacion de Decisiones Anticipadas en el
entorno clinico y analizar la calidad metodoldgica de la evidencia. Para ello, se realizé una
revision de tipo Umbrella Review en base a las directrices propuestas por Joanna Briggs
Institute (JBI) y PRISMA. En segundo lugar, para dar respuesta al objetivo I.I se elaboré
una sintesis narrativa con la intencién de resumir y exponer, a partir de la literatura
actualmente disponible, las estrategias de priorizacion que aseguraran el respeto a los
valores y preferencias de las personas no Unicamente en una situacion de “normalidad”
asistencial sino también en situacion de crisis pandémica, centrando especial atencién a
la importancia de implementar la Planificacién de Decisiones Anticipadas en los servicios
de urgencias y emergencias como herramienta en la resolucién de los problemas éticos.
En tercer lugar, el estudio 2 se ided para alcanzar el objetivo Il, mediante una
aproximacion cualitativa fenomenoldgica-hermenéutica. Concretamente, en este
estudio, se exploraron la percepcién de barreras, los aspectos facilitadores y los conflictos
éticos en la implementacién de las voluntades anticipadas de los pacientes en los

servicios de urgencias y emergencias. Por ultimo, para responder a los objetivos IlI, IIl.l y

L En el presente documento se utilizard el término “enfermera” para designar a los profesionales de
ambos géneros, de acuerdo con las actuales recomendaciones del Col-legi Oficial d’Infermeres i Infermers
de Barcelona y el Consejo Internacional de Enfermeras (Col-legi Oficial d’Infermeres i Infermers de
Barcelona, 2004).

2 L3 Real Academia Espafiola de la Lengua (RAE) recomienda el uso de “médica” para mujeres y el de
“médico” para los hombres, por ello, en este documento, se mencionara a ambos cuando se haga
referencia a estos profesionales (RAE, 2020).
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[Il.1, se realizo el estudio 3 de tipo observacional, descriptivo, correlacional y transversal
en el Servicio de Urgencias de un hospital de segundo nivel y en el Sistema de
Emergencias Médicas. En este estudio se exploraron los conocimientos y las actitudes de
las enfermeras y médicos/as de urgencias y emergencias en relacién con las voluntades
anticipadas. Para ello se utilizo el cuestionario validado en 2017 por Contreras-Fernandez
et al., Conocimientos y actitudes de los profesionales sanitarios en el proceso de

declaracidn de voluntades vitales anticipadas.

Resultados: En la Umbrella Review se incluyeron catorce revisiones sistematicas. La
calidad metodoldgica de los estudios incluidos oscilé entre el 64% y el 91%. Las
enfermeras y los médicos/as informaron como principales barreras el desconocimiento y
falta de habilidades sobre su realizacion; el temor y la falta de tiempo para iniciar
conversaciones sobre la Planificacion de Decisiones Anticipadas. Los pacientes y
familiares consideraron como principales barreras el temor a deliberar sobre final de vida
de sus allegados, la falta de habilidades para realizarla y el desconocimiento de la persona
responsable de iniciar las conversaciones sobre la Planificacién de Decisiones Anticipadas.
Respecto a las barreras concretas de los servicios de urgencias y emergencias, los 24
sujetos que participaron en el estudio cualitativo fenomenolégico-hermenéutico
expusieron que las principales barreras que dificultan la correcta gestion de las
voluntades anticipadas son: las personales y profesionales; las familiares; las
organizativas y estructurales y las derivadas del sistema sanitario. Estas barreras les
conducen a conflictos éticos y legales y les dificultan la toma de decisiones. Segun se
explica en la sintesis narrativa, estas barreras han aumentado y han aparecido otras
nuevas, derivadas de la crisis pandémica por la COVID-19, lo que ha supuesto una clara
amenaza para la autonomia de decisidon de las personas y ha expuesto a los profesionales
de urgencias y emergencias a mayores conflictos éticos.

Finalmente, un total de 173 enfermeras y médicos/as participaron en el estudio
transversal. De ellos, el 91,3% considerd que no estaba suficientemente informado sobre
las voluntades anticipadas, y el 74% reconocié no haberlas incorporado a su practica

habitual. El analisis multinomial indicé una relacién estadisticamente significativa entre
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la variable servicio de emergencias y tener actitudes mas favorables hacia la consulta de

las voluntades anticipadas en su aplicacion practica (OR 2,49 [IC 95%: 1,06-5,88]; p

0,037) y el cumplimiento en escenarios complejos (OR 3,65 [IC 95%: 1,58 -8,41]; p
0,002). Trabajar en el turno de tarde y noche fueron variables predictoras para obtener

una mayor puntuacion con respecto a las actitudes en escenarios complejos.

Conclusiones: Existen barreras que dificultan la consulta y el correcto manejo de las
voluntades anticipadas en los servicios de urgencias y emergencias. Estas barreras
generan conflictos éticos en las enfermeras y médicos/as de urgencias y emergencias por
la responsabilidad de decidir en unos contextos complejos de actuacién y de rapida
respuesta. Conocer las barreras relativas a las voluntades anticipadas puede ayudar a
cambiar la cultura organizacional, crear nuevas estructuras e introducir nuevas formas de
proceder para potenciar el respecto al principio de autonomia de las personas en las
decisiones sobre su salud en los servicios de urgencias y emergencias. Asimismo, tener
un conocimiento sobre los objetivos y preferencias de cuidados y tratamientos de los
pacientes, puede ayudar a tomar decisiones de una forma rapida y ajustada a la voluntad
de las personas atendidas y, por consiguiente, puede reducir la conflictividad ética de los

profesionales.

Palabras clave: Voluntades Anticipadas, barreras, servicios de urgencias, emergencias

meédicas, conflictos éticos
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Abstract

Introduction: It has become a matter of the utmost importance to put into practice the
consulting of living will declarations in emergency medical services, given that these are
reference documents for the personalization of care and respect for the values and
wishes of individuals in relation to their own healthcare. However, despite a notable
improvement in recent years in directives and policies designed to protect the principle
of individual autonomy, the complexity of healthcare, especially in the emergency
attention setting, has highlighted the need to carry out an in-depth analysis of the
implementation of living will declarations in actual practice, given that they may
represent an obstacle in the reality of clinical practice. Studies to identify the barriers to
systematic consultation of living will declarations in the medical emergency setting are
lacking. There is also a paucity of evidence available to demonstrate the putative

relationship between such obstacles and the creation of ethical conflicts.

Objectives: The aims of the study were to (l) identify the obstacles perceived by
professionals, patients, and family members in the implementation of living will
declarations in the clinical setting, based upon analysis of the scientific evidence available
on the topic; (I.I) examine the importance of implementing living will declarations in the
emergency medical services as a putative tool for the resolution of ethical problems that
have emerged during the COVID-19 pandemic, particularly in the care given to complex
chronic patients and those with advanced chronic illness; (IlI) explore the obstacles,
facilitators, and ethical conflicts perceived by emergency healthcare professionals in
relation to the management of living will declarations; (lll) analyze the level of knowledge
and attitudes of nurses and physicians regarding living will declarations in emergency
services, and the correlated variables; (lll.I) study the correlation between the knowledge
and attitudes of these professionals regarding living will declarations and
sociodemographic variables; and (lIl.ll) analyze the variables that predict a favorable

attitude towards consulting and then respecting the content of living will declarations.
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Methodology: In response to the objectives put forward, a number of methodological
approaches were employed. To begin with, study number 1 was conceived to fulfill the
first objective, that of identifying the obstacles perceived by the healthcare professionals,
the patients, and their family members in the implementation of the living will declaration
in the clinical setting, and of analyzing the methodological quality of the evidence. To this
end, an umbrella review was carried out based on the directives put forward by the
Joanna Briggs Institute (JBI) and PRISMA. Secondly, in response to objective I, a narrative
synthesis was prepared with the goal of using the currently available literature to
summarize and explain the prioritization strategies in order to guarantee that the values
and preferences of individuals are respected not only in the ‘normal’ healthcare setting,
but also against the backdrop of a pandemic crisis, with a particular focus on the
importance of implementing living will declarations in the emergency medical services as
a tool for the resolution of ethical problems. Thirdly, study number 2 was conceived to
meet objective Il, by means of a qualitative phenomenological-hermeneutic approach.
Specifically, in this study we explored the perception of the obstacles, the facilitating
aspects, and the ethical conflicts implicit in the implementation of the living will
declaration for patients in emergency medical service care. Finally, with an eye towards
objectives lll, lll.I, and I, study number 3 was designed to be an observational,
descriptive, correlational, and cross-sectional study in the emergency medical service of
a second level hospital. The study explored the knowledge and attitudes of the nurses
and physicians in emergency care in relation to the living will declaration. To carry this
out we used the questionnaire validated in 2017 by Contreras-Fernandez et al,
Conocimientos y actitudes de los profesionales sanitarios en el proceso de declaracion de
voluntades vitales anticipadas (‘The knowledge and attitudes of health professionals in

the living will declaration process’).

Results: Fourteen systematic reviews were included in the umbrella review. The
methodological quality of the studies ran from 64% to 91%. The nurses and physicians
cited as the main obstacles a lack of knowledge about living will declarations and how to

carry them out, fear, and the lack of time needed to undertake discussion about them.
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The patients and their family members cited fear of end-of-life deliberations for their
loved ones, the lack of ability in carrying out the declaration, and ignorance about who to
turn to in order to initiate planning for a living will declaration.

As to the specific obstacles identified in the emergency medical services setting, the 24
subjects who participated in the qualitative phenomenological-hermeneutic study noted
the following categories for the main obstacles to proper management of living will
declarations: personal and professional, family, organizational and structural, and those
deriving from the healthcare system. These obstacles lead to ethical and legal conflicts
and make it difficult for them to make decisions. As explained in the narrative synthesis,
these obstacles have increased while new ones have also appeared, as a result of the
COVID-19 pandemic crisis, which represents a clear threat to the autonomy of individual
decision-making while also exposing medical professionals in emergency services to ever
greater ethical conflict.

Finally, a total of 173 nurses and physicians participated in the cross-sectional study. Of
these, 91.3% felt they were not well enough informed about living will declarations, while
74% recognized not having included them in their day-to-day practice. Multinomial
analysis revealed a statistically significant relationship between the variable of working in
emergency services and holding more favorable attitudes toward consulting living will
declarations in their practical application (OR 2.49 [Cl 95%: 1.06-5.88]; p = 0.037) and in
complying with complex scenarios (OR 3.65 [Cl 95%: 1.58 -8.41]; p = 0.002). Working the
afternoon or night shifts was a variable predictive of a higher score regarding attitudes in

complex scenarios.

Conclusions: There are obstacles that impede the consultation of living will declarations
and also their proper application in medical emergency services. These barriers generate
ethical conflicts for the nurses and physicians in emergency services related to their
responsibility for making decisions in complex situations that require rapid responses on
their part. Learning about the obstacles that surround living will declarations can help to
drive change in the organizational culture, by creating new structures and introducing

new ways to work so as to increase respect for the principle of individual autonomy in
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healthcare decisions made in the emergency services. As well, being aware of and
knowledgeable about the objectives and preferences in the care and treatment of
patients may in turn make it possible for decisions to be made rapidly and consistent with
the wishes of those being cared for, which is bound to reduce the ethical conflict

engendered in those professionals.

Key words: living will declaration, obstacles, emergency services, medical emergencies,

ethical conflicts
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Capitulo 1

Introduccidon general

Lo que veo aqui es sélo una corteza.
Lo mds importante es invisible.

- Antoine de Saint-Exupéry

El principito (1943)
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1.Introduccion general

1.1 BIOETICA

1.1.1 Origen e historia del término

Los primeros registros que se han encontrado del término “Bio-Ethik” corresponden al
filosofo y educador aleman Fritz Jahr, quien acufié este nuevo concepto en 1927, en un
editorial publicado en la revista alemana Kosmos bajo el titulo “Bio-ética: un analisis de
las relaciones éticas de los seres humanos con los animales y las plantas”(Judrez, 2020).

|Il

En su articulo, centra especial atencidn en presentar el “imperativo bioético” que debe
guiar toda relacion humana con el resto de los seres vivos, humanos y no humanos:
«<Respeta por principio a cada ser viviente como un fin en si mismo vy tratalo, de ser

posible, como a un igual>>(Jahr, 1927).

Sin embargo, las aportaciones de Jahr no tuvieron demasiada repercusién en aquel
momento y unos aflos mas tarde, concretamente en 1970, el oncélogo Van Rensselaer
Potter introdujo el término “bioética”, una palabra compuesta por bio, vida, y ethos,
ética, para reflexionar sobre la vinculacion entre la tradicion o disciplinas humanistica y
la cientifica (Jahr, 1927; Potter, 1971). La idea de Potter fue crear una nueva disciplina
gue permitiera estudiar de forma sistematica la conducta humana en el area de las
ciencias humanas y de la atencidén sanitaria y mas especificamente, examinar esta
conducta a la luz de los valores y de los principios morales (Potter, 1971). A pesar de que
Potter no fue el Unico autor de este término, si que fue el que lo llevd al conocimiento
del publico en general y ayudo a su desarrollo cientifico posterior (Casillas, 2017; Juarez,

2020).

Seis meses después de la publicacion del libro de Potter, el obstetra holandés André
Hellegers, utilizd este término para dar nombre al centro Joseph and Rose Kennedy
Institute for the Study of Human Reproduction and Bioethics, creado en 1971 como el

primer centro universitario dedicado a la Bioética en EE. UU. Para Hellegers, la bioética

28



era una manera de involucrar a profesionales de la ética en los problemas biolégicos y asi

favorecer el didlogo entre médicos y fildsofos (Lépez Baroni, 2016).

Lo anterior explica el nacimiento de dos corrientes o enfoques diferentes de la bioética
originados a principios de la década de los setenta. Por una parte, la bioética de Potter,
con un sentido mas medioambientalista, preocupado principalmente por la continuidad
de la especie humanay, por la otra, la de Hellegers, con una visién de la bioética mucho
mas aplicada a la resolucién de los problemas originados en el contexto clinico (Judrez,

2020).

La bioética surge de una importante preocupaciony reflexion ética y social entorno al uso
de los avances cientificos y tecnoldgicos, y su correcta aplicacion, en el ser humano, en la

vida y en el planeta.

Esta necesidad surgida entonces debe contextualizarse a partir de distintos
acontecimientos histéricos que tuvieron lugar inmediatamente después de la Il Guerra
Mundial. La experimentacion con humanos producida durante la época nazi propicid
problematicas éticas dificiles de abordar y causé tal impacto a nivel mundial que surgié
la necesidad de luchar en favor de la proteccién de los sujetos en las investigaciones
cientificas, y asi nacen distintas actuaciones que darian lugar a los cddigos de ética vy
recomendaciones aparecidas en Europa después de la Il Guerra Mundial, como fueron el
Cdédigo de Nuremberg (1947), la Declaraciéon Universal de los Derechos Humanos (1948)
y la Declaracion de Helsinki (1964), iniciativas que recogen la necesidad de obtener el
consentimiento voluntario del sujeto para participar en estudios humanos (Barber &

Reich, 1979).

Un ejemplo de estas investigaciones se produjo en 1953 en Europa, cuando dos
investigadores de la farmacéutica alemana Chemie Griinenthal descubrieron la
Talidomida (Navarro-Michel, 2016). En un principio, esta substancia se utiliz6 como
antihistaminico, pero poco después, se comprobd que era buen somnifero y que ademas
reducia las nduseas y los vdmitos en las gestantes. Este principio activo, que no habia sido

estudiado en mujeres embarazadas, fue vendido en mads de 40 paises con diferentes
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nombres comerciales. Poco después de su comercializacién, se incrementé el nimero de
recién nacidos con alteraciones genéticas graves y, en diciembre de 1961, en la revista
britanica The Lancet, se publicd una carta de un ginecdélogo australiano alertando de la
elevada incidencia de estas malformaciones entre las mujeres que habian tomado

Talidomida durante su gestacion (Mcbride, 1961).

Otro importante suceso que marco un antes y un después en la historia de la bioética se
origind afios mas tarde en EE. UU, concretamente en 1972, cuando en una portada del
New York Times se destapd el estudio de sifilis que se habia llevado a cabo entre los afios
1932y 1972 en el Servicio de Salud Publica de la ciudad de Tuskegee (Alabama). En dicha
investigacion, se utilizd a una cohorte de 400 hombres de origen afroamericano para
estudiar la historia natural de la sifilis (Park, 2017). Los sujetos seleccionados no fueron
tratados de su enfermedad y no se les informé de que estaban siendo reclutados para
fines cientificos. Al finalizar dicha investigacion, murieron 28 participantes y otros 100
tuvieron complicaciones relacionadas con ella. Ademas, 40 mujeres fueron infectadas

con lo que nacieron 19 nifios con la enfermedad (Miranda & Torres, 2008).

Tras conocerse las consecuencias del estudio y que dicha investigacion habia sido
financiada a través de fondos federales, la sociedad estadounidense quedd
conmocionada y se abrié un nuevo camino hacia la reflexion en torno a la ética médica

(Park, 2017).

Estos acontecimientos, entre otros, y el hecho de que trascendieran a la opinién publica
denuncias como las de Henry Beecher® y Maurice Pappworth?, en las cuales denunciaban

gue en algunas investigaciones no se habian cumplido los estandares éticos aceptados

3 Henry Beecher (1904-1976), médico estadounidense, publicé en 1966 un articulo en la revista The New
England Journal of Medicine en el planted que 22 estudios que se habian realizado en EE. UU no cumplian
con los estandares éticos aceptados como validos. Beecher también fue uno de los principales redactores
del Cédigo de Helsinki en 1964 (Beecher, 1966).

4 Maurice Pappworth (1910-1994), médico britanico y pionero en ética, fue conocido por la publicacion de
su libro en 1976 "Human Guinea Pigs”. En este libro expuso los experimentos poco éticos con sujetos
humanos que se habian estado realizando. También, analiza el papel que desempefian los cédigos de ética,
las politicas editoriales y los Comités de Etica de la Investigacién en la proteccién de los seres humanos
ante investigaciones no éticas (Pappworth, 1990).
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como validos, interpelaron a la sociedad norteamericana en general y a los cientificos en

particular (Beecher, 1966; Pappworth, 1990).

Fue tal el revuelo publico creado en la sociedad estadounidense, especialmente
sensibilizada ante la segregacion racial y los derechos individuales, que en 1974 se cred
la Comision Nacional para la Proteccion de los Sujetos Humanos en la Investigacién
Biomédica®. Esta comision tuvo por objetivo identificar los principios basicos aplicables a
la investigacién con seres humanos con especial énfasis en los grupos mas vulnerables

(Rice, 2008).

1.1.2 Los principios bioéticos

Los resultados de esta labor se recogieron en el Informe Belmont de 1978, en el que se
establecieron tres principios éticos generales destinados a guiar tanto a investigadores
como a ciudadanos interesados en conocer los criterios éticos inherentes a toda
investigacién con seres humanos, estos fueron (States National Commission for the

Protection of Human Subjects of Biomedical & Research, 1978):

- Respeto a las personas: Protegiendo el derecho personal de decidir libremente y
de forma auténomayy, proteger a aquellas personas cuya autonomia se encuentra
disminuida.

- Beneficencia: Tratar a las personas de manera ética, incrementando los beneficios
para la investigacion, pero a su vez, disminuyendo los posibles riesgos para los

sujetos de esta.

> Miembros de la Comisién Nacional para la Proteccidn de los Sujetos Humanos en la Investigacién
Biomédica: Kenneth John Ryan, Presidente del Consejo y Jefe de personal en Boston Hospital for Women;
Joseph V.Brady, Profesor de Biologia del Comportamiento en la Johns Hopkins University; Robert E.Cooke,
Presidente del Medical College of Pennsylvania; Dorothy |.Height, Presidenta del National Council of Negro
Women; Albert R.Jonsen, Profesor de Bioética en la University of California; Patricia King, Profesora Adjunta
de Leyes en la Georgetown University Law Center; Karen Lebacqz, Profesora Adjunta de Etica Cristiana en
Pacific School of Religion; Donald W.Seldin, profesor y presidente del Department of Internal Medicine
University of Texas; Eliot Stellar, Profesor de psicologia en la University of Pennsylvania; David W. Loisell,
Profesor de derecho en University of California y el abogado Robert H. Turtle (Rice, 2008).
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- Justicia: Tratar de forma igualitaria a todas las personas, distribuyendo
equitativamente los beneficios y cargas y, utilizando uUnicamente aquellos

procedimientos considerados éticamente razonables.

En el Informe Belmont sélo se recogian aquellas cuestiones éticas del ambito de la
investigacion clinica, mas especificamente las que afectaban a la experimentacion con
humanos. Por ello, un afio mas tarde, los filésofos estadounidenses T. L. Beauchampy J.F.
Childress en su obra Principles of biomedical ethics afiadieron a estos tres principios éticos
el de No maleficencia, principio ya defendido en el Juramento Hipocratico junto al de
Beneficencia (Beauchamp & Childress, 1979). Los autores, reformularon estos principios
con el objetivo de hacerlos aplicables al campo de la ética asistencial y fueron tipificados
como prima facie vinculantes y de igual nivel. Esto significa, en otros términos, que debian
cumplirse siempre a menos que entrasen en conflicto con obligaciones de un valor
superior y no se establecia una jerarquia entre ellos, por lo que todos eran igualmente
importantes (Gracia, 2011). La obra de Beauchamp y Childress constituyé un manual de
referencia para el analisis de casos y toma de decisiones en el campo asistencial. A partir
de entonces, estos cuatro principios se han convertido en un referente ético tanto para
la resolucion de situaciones éticamente conflictivas en el dmbito clinico como para

cualquier otro analisis de problemas bioéticos.

1.1.3 Principio bioético de Autonomia

La idea de autonomia de la persona ha sido y sigue siendo una de las cuestiones mas
discutidas en los campos de la Filosofia y la Bioética, especialmente ligado al principio de
respecto a la autonomia de eleccién y decisién de las personas. Sin duda, en el ambito
especifico de las ciencias de la salud, la proteccién del principio de autonomia se
encuentra también vinculada a la idea de libertad individual y colectiva, siendo referentes
las teorias éticas clasicas de la deontologia vy la teleologia, desarrolladas por Immanuel

Kant y John Stuart Mill respectivamente.
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Para el filésofo Kant (Konigsberg, Prusia; 22 de abril de 1724- Konigsberg, Prusia; 12 de
febrero de 1804), la autonomia es la capacidad que poseen las personas, como seres
racionales, de crearse sus propias leyes sin que éstas puedan ser condicionadas por
agentes externos. En este sentido, hace especial énfasis a la importancia de respetar la
forma cdmo cada uno concibe su propia vida y el deber de respetar la dignidad de los
demas (Kant, 1976). Por su parte, el también filésofo John Stuart Mill (Londres, 20 de
mayo de 1806- Avifion, Francia; 8 de mayo de 1873) considera que la autonomia esta
relacionada con la ausencia de imposiciones. Nadie tiene el derecho de coaccionar u
obligar a otra persona a actuar de manera diferente y, cada individuo debe poder sentir
y decidir libremente sobre cualquier tema, siempre y cuando no pueda perjudicar y/o
dafiar a terceros. A pesar de que Mill no utiliza de forma explicita el concepto de

autonomia, si se puede ver implicito en su defensa de la libertad (Mill, 1975).

En buena medida, ambos pensadores contribuyeron a la fundamentacién filoséfica del
concepto moderno de autonomia (Gillon, 1985). A pesar de que podamos encontrar
algunas similitudes entre ambas lineas de pensamiento, especialmente en la idea de
vincular la autonomia a la esfera de la libertad individual, sus posicionamientos se
diferenciaban principalmente en que Mill entendia la autonomia como la no interferencia

y Kant, como el respeto hacia cualquier conviccidn personal (Ramirez Bricefio, 2002).

Ahora bien, si se analiza este concepto concretamente en el dmbito de la salud, se puede
observar que éste haido evolucionando simultaneamente a los avances producidos en la
relacion médico/a-paciente, especialmente los que se produjeron durante la segunda
mitad del siglo XX. La experimentacion con humanos producida durante la época nazi en
primer lugar, y los casos de ensayos con medicamentos con poblacion vulnerable en las
décadas de los 40 a 60 del S.XX, causaron tales repercusiones negativas a nivel
internacional que se puso el foco en la reflexion en torno a la ética de la investigacion
clinica. A todo ello, los movimientos en favor de los Derechos Civiles especialmente en
EEUU en esos afios, la reivindicacion de los derechos de la dignidad, la igualdad, la libertad
y la autonomia para decidir, fueron cobrando cada vez mds protagonismo. En
consecuencia, a partir de la década de los 60, se produce un importante cambio en los

33



valores morales de la sociedad y se va configurando, de una forma progresiva, una nueva
manera de entender y de practicar la medicina, donde el paciente empieza a cobrar un
mayor protagonismo. Aunque con algunas dificultades, se configuré una entonces nueva
manera de relacion sanitaria que huia de los antiguos modelos asimétricos de relacién
paternalista médico/a-paciente y buscaba que la toma de decisiones se originase de

forma compartida entre la persona vy el profesional responsable (Gracia, 1999).

Es en este contexto donde también surgieron una serie de progresos cientificos y
tecnoldgicos que ayudaron a tratar el fracaso multiorganico y dar soporte vital,
prolongando la vida de las personas. Ejemplos de estos avances fueron la respiracion
asistida, los desfibriladores, los trasplantes de drganos y la nutricion e hidratacién
parenterales (Van Rensselaer Potter, 1971). Las nuevas posibilidades terapéuticas
suscitaron la reflexiéon de muchos sobre la conveniencia de estos tratamientos en
determinadas situaciones, con lo que se acuiid el término “encarnizamiento terapéutico”
0 mdas comunmente conocido como “obstinacion terapéutica”. Este concepto se utiliza
principalmente para hacer referencia a todas aquellas recomendaciones y/o aplicaciones
médicas de prevencidén, pruebas diagnodsticas y de tratamiento que, o bien carecen de
utilidad, o bien resultan totalmente desproporcionadas o excesivas para la persona que
es tributaria de tratamiento paliativo, con el Unico fin de evitarle el fallecimiento (Gémez
Sancho et al,, 2015). En la actualidad es considerada como una mala praxis médica y entre
sus principales causas estan las de la no aceptacién de los profesionales médicos del
proceso de morir; los entornos hospitalarios sumamente centrados en la atencién a los
procesos agudos; la insuficiente formacion de los profesionales para el manejo de
situaciones relacionadas con el final de la vida, especialmente la de aquellos/as que se
encuentran trabajando en servicios de atencién al paciente critico y por Ultimo, la
demanda del paciente y/o la familia de continuar con el plan terapéutico (Casella et al.,

2018).

Dada la dificultad que suponia para los profesionales el tener que tomar decisiones en
determinadas situaciones complejas, los bioeticistas Tom L. Beauchamp y James F.
Childress con la Teoria de los Principios Bioéticos presentada en 1979, tuvieron por
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objetivo ayudar a resolver los problemas éticos de la practica clinica y la investigacion. En
primer lugar, los autores analizaron la pluralidad semantica del término <<autonomia>>,
derivada del griego autos (propio) y nomos (regla, autoridad o ley) y que se utilizd por
primera vez en las ciudades-estado helénicas independientes para referirse a la
autorregulacion y autogobierno de estas. En esta linea, Beauchamp y Childress hablaban
de persona autdnoma como aquella cuya autorregulacion se encontraba libre de las
interferencias de otros y libre de limitaciones personales, como, por ejemplo, la
inadecuada comprension de informacion relevante que dificultase una eleccion
significativa. Para considerar una accion autonoma, segun los autores, se tenian que dar
los tres condicionantes siguientes: intencionalidad, el conocimiento y la ausencia de

obligacién (Beauchamp & Childress, 2013).

Pareceria ldgico pensar que existe consenso en la manera de entender estos principios.
Sin embargo, en realidad, la concepcion que se tiene del principio de autonomia en los
paises europeos no es exactamente la misma que la del contexto norteamericano o
anglosajon. De hecho, estos ultimos han tendido a utilizar una visién mas individualista
del concepto de autonomia vy, por el contrario, en los paises europeos, se ha optado por
un enfoque mas relacional y considerando el bien comun (Feito, 2011). Y es que la
bioética europea ha aceptado al individuo como un ser que estd en constante vinculacién
con la familia, grupo y que, ademas, tiene un contexto sociocultural determinado que le
esta influenciando, por eso, se ha ido desarrollando el concepto de la autonomia

relacional, que tiene muy en cuenta la interrelacién que hay entre los diferentes sujetos.

Este nuevo modelo de decisidon basado en los principios® constituyé la mayor novedad en
la bioética. No obstante, en el contexto clinico, a menudo se produjeron situaciones en
las que se contraponia el criterio del médico a las decisiones de los pacientes, lo que situd
a los profesionales frente a conflictos éticos de dificil resolucién (Gracia, 1999). El

imperativo hipocratico de salvaguardar la vida de las personas en primer lugar entrd en

6 Los principios son construcciones racionales histéricas, cuya funcion principal es la de establecer
elementos firmes sobre los que sustentar la toma de decisiones (Feito, 2000).
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confrontacién con los deseos de algunos pacientes de rechazar el tratamiento, al
considerarlo demasiado agresivo y que podia mermar significativamente la calidad de
vida. Esta ambigiedad ha derivado en un extenso debate ético en los ultimos 50 afios,

que lejos que zanjarse, sélo ha hecho mas que empezar.

Segun la filésofa Lydia Feito Grande (2011), uno de los mayores problemas que ha
suscitado el principio de autonomia en nuestros tiempos, es el rapido y radical cambio
que ha experimentado la relacidon sanitaria en las Ultimas décadas, lo que ha puesto al
“principio por excelencia” en el punto de debate de los diferentes filésofos
contempordneos (p.1-6). A este respecto Victoria Camps, otra de las fildsofas
contempordaneas, considera que el principio de autonomia se cred con el objetivo de
proteger a las personas frente a posibles daflos 0 amenazas que pudiesen derivarse de
una relacion desigual entre profesional-paciente, creada en un contexto clinico y/o de
investigacion. Por ello, considera que el Consentimiento Informado (Cl) y el derecho a
rechazar el tratamiento se han convertido en dos elementos clave para ejemplificar el

respeto real a la autonomia de las personas (Camps, 2011).

Asi pues, el Cl constituye fundamentalmente la aceptacion “libre” por parte del paciente
del diagndstico y procedimiento terapéutico indicado por el profesional (Barber & Reich,
1979). Una persona no puede ejercer su autonomia si no estd adecuada y totalmente
informada de los detalles necesarios y en un lenguaje comprensible, acerca de los
beneficios, riesgos y efectos secundarios del tratamiento médico y/o quirurgico o de las
alternativas que se le ofrecen. Tener presente la dignidad de la persona en situacién de
ultimos dias significa reconocer como un derecho auténomo la voluntad de ésta con
respecto al tipo de atencion médica que quiere recibir y hasta que momento desea
recibirla. Dado que el consentimiento se prestaba ante una actuacién inmediata y no
tenia un caracter prospectivo, surgio la necesidad de crear un documento a través del
cual se pudiesen reflejar las voluntades de una persona para que fueran tenidas en cuenta
por los profesionales incluso cuando ésta no tuviese las cualidades fisicas y/o
intelectuales necesarias para expresarlas. Es por ello que finalmente surgieron las
conocidas como <<voluntades anticipadas>> (Martinez Bullé Goyri & Olmos Pérez, 2016).
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1.2 LAS VOLUNTADES ANTICIPADAS

1.2.1 Origen de las Voluntades Anticipadas: Estados Unidos y Europa

La creacion de los conocidos como testamentos vitales se le atribuye al abogado
estadounidense Luis Kutner’. Tal y como se explica en una publicacién del New York
Times, la dificil situacion que sufrid un amigo de Kutner, el cual tuvo una muerte lenta y
dolorosa después de un violento robo, le condujo a redactar su primer testamento vital
en 1967 (Higgs, 1987). La idea de este documento era la de permitir a cualquier persona
gue estuviese en una situacion de enfermedad terminal registrar su voluntad en relacion
con la interrupcion de tratamientos o medidas de soporte vital, cuando las condiciones
se tornasen insostenibles. Ese mismo aflo y, a propuesta de Kutner, se fundd el
Euthanasia Educational Council, una organizacién dependiente de la Euthanasian Society
of America, creada con el objetivo de favorecer la educacién de la poblacion
norteamericana en todo lo relativo a la muerte y la de hacer difusién del primer

documento de testamento vital (Barrio et al., 2004).

Pese al entusiasmo manifestado por médicos/as y bioeticistas con relaciéon a los
testamentos vitales, su impacto en la atencidn clinica fue bastante escaso y su legalidad
fuertemente cuestionada. No fue hasta 1975 que, el caso Karen Ann Quinlan, una mujer
de 21 afios en estado vegetativo persistente de origen téxico, pusiera de manifiesto la
complejidad de la toma de decisiones en relacién a la instauracién, mantenimiento y
retirada de las medidas de soporte artificial cuando no habia perspectivas de revertir un
diagndstico nefasto irreversible(Arimany-Manso et al., 2017; Brown, 2003; Sabatino,
2010). En respuesta a dicho caso sucedido en New Jersey, que sigue siendo referente en
la bioética clinica actual, los llamados testamentos vitales fueron avanzando como

herramienta para documentar los deseos de los pacientes y llevar al seno de la toma de

7 Luis Kutner (1908-1993), abogado estadounidense activista en favor de los derechos humanos. Fue
cofundador junto a Peter Benenson de la Amnistia Internacional en Londres (1961). Creador de los
testamentos vitales, también hizo campafia en defensa del derecho al habeas corpus en todo el mundo
para que cualquier persona arrestada fuera acusada debidamente y puesta en libertad bajo fianza. También
fue escritor, poeta, novelista y dramaturgo (Roger, 1987).
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decisiones clinicas el principio de autonomia(Brown, 2003; Sabatino, 2010). Es a partir de
este suceso, que, en 1976 (California), se aprueba la primera Natural Death Act 8en la
cual se legalizan estos documentos y se abre el proceso a su reconocimiento juridico

(Towers, 1978).

A finales de los afios ochenta se observa que, a pesar del enorme desarrollo legislativo
producido alrededor de los testamentos vitales, Unicamente entre el 10-12% de los
norteamericanos los habia cumplimentado (Barrio et al., 2004). La literatura recoge que
este hecho se produjo fundamentalmente por tres razones (Barrio et al., 2004; Del Pozo,
2013; Towers, 1978). La primera fue que tanto los profesionales sanitarios como las
organizaciones entendieron que la responsabilidad en la cumplimentacion recaida
exclusivamente en los pacientes y ellos no debian de informar sobre el uso de estos
documentos. La segunda causa fue que los profesionales sentian incomodidad al
conversar sobre Ultimas voluntades con los pacientes, con lo cual no lo incluian como una
prioridad en sus conversaciones y la Ultima fue, que tanto los ciudadanos como los
profesionales sanitarios entendieron que estos documentos soélo afectaban a los
pacientes ancianos fragiles y a los que presentaban alguna enfermedad croénica, por lo
gue no pensaron que cualquier persona adulta podria precisarlo en algin momento de
su vida. Todo ello puso de manifiesto la imperante necesidad de crear alguna iniciativa
gue impulsase activamente la cumplimentacién de los testamentos vitales, por lo que, el
gobierno de los Estados Unidos en 1989 impulsd la ley Patient Self-Determination Act
(PSDA) (Mahon, 2011). A través del establecimiento de la ley PSDA se pretendio
incrementar la toma de decisiones de las personas enfermas respecto a sus cuidados
sanitarios, especialmente en situacién de final de vida y, también obligaba a todas

aquellas organizaciones y centros sanitarios que recibieran fondos de Medicare® a ofrecer

8 Natural Death Act: legislacién efectuada en el estado de California cuyo objetivo principal fue el de
determinar en qué situaciones y cémo las personas adultas podian rechazar las intervenciones médicas de
soporte vital (Towers, 1978).

9 Los Centros de Servicios Medicare son la agencia federal que administra el Programa Medicare.
Pertenecen a una rama del Departamento de Salud y Servicios Humanos los cuales se encargan de proteger
la salud de todos/as los/as estadounidenses. Se financian a través de los impuestos sobre el salario que
pagan la mayoria de los empleados, empleadores y trabajadores autdbnomos, ademas de los impuestos
sobre la renta pagados por beneficios de Seguridad Social y las primas de Medicare (Card et al., 2009).
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de forma activa a sus pacientes la cumplimentacion de los mencionados documentos

(Card et al., 2009; Mahon, 2011; Stein & Fineberg, 2013).

Finalmente, y, a raiz del caso Nancy Cruzan'®, la PSDA entra en vigor el 1 de diciembre de

1991(Brown, 2003).

Aungue su entrada en vigor parecio tener efectos positivos en los aflos posteriores, los
resultados del estudio SUPPORT, realizado entre 1989y 1994, pusieron de manifiesto que
ni dicha ley ni la intervencidn realizada en el estudio habian mejorado la manera en la
cual se tomaban decisiones al final de vida ni se habia producido un aumento de
cumplimentacion de las voluntades anticipadas por parte de los pacientes (Sabatino,
2010; Stein & Fineberg, 2013). SUPPORT, cuyas siglas hacen referencia a Study to
Understand Prognoses and Preferences for Outcomes and Risks of Treatments, consistid
en un macro estudio formado por una muestra de 9.105 enfermos hospitalizados en 5
hospitales de tercer nivel, el cual fue desarrollado en dos fases, una descriptiva y otra de
intervencion. Los objetivos del estudio fueron principalmente los de obtener informacion
sobre el prondstico de los pacientes en situacién de final de vida; describir la manera en
la que se tomaban decisiones sobre los tratamientos y la influencia de los valores y
preferencias de pacientes y familiares sobre estas determinaciones vy, por ultimo, evaluar
si una mejor informacion y comunicacién durante la etapa prondstica mejoraba la toma

de decisiones tanto del médico como del paciente (Connors, 1995).

Tras la publicacion de los resultados del estudio SUPPORT, se produjo una importante
reflexion en torno a las causas de estos resultados y, paulatinamente, fue emergiendo la
conciencia de que la toma de decisiones en situacion de final de vida debia producirse en

el marco de un proceso de toma de decisiones compartidas. Es asi como surgié el Advance

10 Nancy Cruzan fue una mujer norteamericana que tras sufrir un accidente de coche en enero de 1983 se
guedd en estado vegetativo persistente durante ocho afios. Los padres de Nancy pidieron al Tribunal
Supremo de Missouri la retirada de los tratamientos de soporte vital. EI Tribunal fallé en una primera
instancia contra su desconexién alegando que ese derecho sélo podia ser elegido por ella misma y ante
situacidn de incapacidad para tomar tal decision se precisaba de pruebas claras y fehacientes de que asi lo
deseaba. Tras remitir de nuevo el caso al Tribunal Supremo de EE. UU este fall6 a favor de la desconexion,
al presentar los padres de Nancy pruebas sobre los deseos de su hija (Cadenas, 2019).
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Care Planning, conocido también como Planificacion de decisiones Anticipadas (PDA) o
Planificacion Anticipada de la Asistencia (Dingfield & Kayser, 2017; Houben et al., 2014;
Luckett et al., 2015) .

La creciente evolucidon experimentada en los EE. UU durante los afios setenta y ochenta
a favor de legislar sobre los derechos del paciente al final de la vida, se desarrolla de una
forma mucho mas gradual en el contexto europeo (Stein & Fineberg, 2013). Existen
diferentes motivos que pudieron dar lugar a esta situacion. En primer lugar, los avances
cientificos y tecnolégicos en el ambito de la medicina llegaron de forma tardia a Europa,
tras afios de desarrollo y aplicacion en el continente americano. En segundo lugar, la
vision sociocultural era diferente, por lo que, el dominio de los valores religiosos
predominaba sobre la autonomia de decision al final de la vida v, la relacién asistencial
basada en un enfoque paternalista estaba mucho mas arraigada en el continente

europeo (Brown, 2003; Stein & Fineberg, 2013).

El rapido desarrollo de las ciencias biomédicas producido en las Ultimas décadas, propicio
qgue, a finales de 1986, la Organizacién para la Cooperacion y Desarrollo Econdmico
(OCDE) y el Consejo de Europa, solicitasen la realizacion de una convencion abierta a
estados miembros y no miembros con el objetivo de poner de relieve los derechos de los
pacientes (Fernandez, 1997). Once afios mas tarde, el 4 de abril de 1997, surge el primer
tratado sobre Bioética en Europa: Convention for the Protection of Human Rights and
Dignity of the Human Being with regard to the Application of Biology and Medicine,
conocido también como Convention on Human Rights and Biomedicine o Convenio de
Oviedo en Espafia (BOE,1999). Para su entrada en vigor se necesitaron cinco
ratificaciones, incluyendo cuatro miembros del Consejo de Europa. Finalmente, el tratado
entrd en vigor el 1 de diciembre de 1999. Paises como Alemania, Austria, Bélgica, Irlanda
y Reino Unido, entre otros, no han firmado ni ratificado el convenio. La ratificacion por
parte de Espafia tuvo lugar el 23 de julio de 1999, aunque no entrd en vigor hasta el 1 de

enero del 2000 (Toro Flores, 2014).
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Este hecho supuso para los estados miembros del Consejo de Europa y otros paises, tanto
europeos como del resto del mundo, un hito histérico y un paso importante en la
voluntad de legislar en favor de los derechos humanos. No obstante, el desarrollo
legislativo en materia de proteccion de la autonomia del paciente tras la firma del tratado
se establecié de forma muy desigual en los paises miembros, lo que dio lugar a una amplia

variabilidad de normativas alrededor de las VVA (Porcar et al., 2021).

1.2.2 Analisis conceptual de las Voluntades Anticipadas

A lo largo de este apartado se mencionan una serie de términos que, si bien comparten
algunas similitudes semanticas, también presentan otras particularidades en cuanto al
origen, la aplicacion y régimen legal que las regula, lo que exige una previa definicion
conceptual para su correcto entendimiento. Asi bien, debido a su origen norteamericano,
se estima oportuno comenzar por exponer las diferentes terminologias utilizadas en

lengua inglesa.

Se conoce como advance directives (AD) a las declaraciones orales y escritas que realiza
una persona sobre su atencion médica futura al objeto de que sean atendidos cuando,
por cualquier circunstancia, no redna las condiciones de capacidad natural suficientes
para decidir de modo personal (Goffin, 2012). Segin Cadenas (2019), el término AD se
utiliza para designar una categoria general, la cual esta formada a su vez por diferentes
subcategorias (declaraciones) y que difieren entre si por la voluntad manifestada en cada

caso (p.17).

Entre estas subcategorias, encontramos los términos instructions directives y proxy

directives que fueron definidos en 2005 por The President’s Council on Bioethics como:

«lInstruction directives are written or oral statements expressing a person's actual
treatment preferences, more often, they contain general statements, reflecting
the person's basic values, about the considerations that should guide those at the

bedside and, the proxy directives that appoint someone they trust to make
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medical decisions on their behalf and to act as their representative if they become

incapacitated>> (Nussbaum et al., 2006).

Por tanto, la principal diferencia entre ambas radica en que las primeras pretenden dictar
cémo se debe cuidar a la persona que ha realizado dicho otorgamiento y las segundas,
sirven para designar a una persona en representacién para que tome o ejecute las

decisiones de cuidado acorde con los valores y preferencias del otorgante.

En relacion a las instructions directives, es importante hacer especial mencién a una
modalidad de éstas que ha sido ampliamente utilizada desde sus inicios en todos los
paises anglosajones, las living wills. Estas constituyen una declaracién mediante la cual
una persona brinda una serie de instrucciones (deseos y preferencias) sobre los cuidados
que desea recibir en una situacion clinica terminal(Sabatino, 2010). Los detalles de las
living wills incluyen a menudo consideraciones tales como si la persona desea recibir
tratamientos médicos de soporte vital, sistemas de soporte nutricional y/o respiracion
asistida, entre otras. En este sentido, no debe confundirse el término /iving wills con last
wills (testamento) ya que, ademas de servir para distintos propdsitos, difieren en cuanto
a su entrada en vigor. Si bien las primeras se utilizan en vida, cuando una persona se
encuentra en una situacion de incapacidad transitoria o permanente para tomar
decisiones, las segundas, entran en vigor tras el fallecimiento de la persona (Nussbaum

et al., 2006).

A nivel practico, la complejidad de situaciones que acontecen en la gran mayoria de
servicios asistenciales hace que la individualizacion de los documentos anteriormente
mencionados no resulte una tarea sencilla y por este motivo se utilizan de forma
totalmente complementaria. Respecto a ello, De Montalvo indicé que en EE. UU
coexistian tres figuras diferentes con distintos contenidos, aunque, en la practica, se
habia evolucionado hacia la integracion de todos ellos en un Unico plan de atencién

conocido como Advance Care Plan o Advance Care Planning (ACP) (De Montalvo, 2009).

Por su parte, la ACP o mas conocida en Espafia como planificacion de decisiones

anticipadas (PDA), permite a las personas planificar sobre su asistencia sanitaria futura.
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En un primer momento, no existia consenso a nivel mundial sobre la definicién de ACP vy,
la mayoria de las veces, se delimitaba su uso a los estados norteamericanos o al Reino
Unido (European Association for Palliative Care, 2017). Originalmente, la ACP fue
entendida como la complecién de las AD, con la intencién de que se pudiese ejecutar la
voluntad de la persona previamente manifestada a una situacién de incapacidad para
decidir (Olick, 2012). Mas recientemente, la ACP estd siendo considerada como un
proceso voluntario de comunicacién y deliberacidon entre una persona capaz vy
profesionales sanitarios implicados en su atencion, acerca de los valores, deseos vy
preferencias que quiere que se tengan en cuenta respecto a la atencidon sanitaria que

recibira, fundamentalmente en los momentos finales de su vida (Lasmarias et al., 2018).

La legislacién desarrollada en EE. UU. en materia de voluntades anticipadas sirvié de guia
para la regulacion de normas en varios paises, entre los cuales destaca el Estado espafiol.
No obstante, y a pesar de la experiencia norteamericana, la regulacion juridica en Espafia
se efectud de una forma muy gradual, por lo que, las diversas C.C.A.A se apresuraron para
efectuar sus propias normativas sobre los derechos de los pacientes, la informacion y
documentacion clinica, en las que, ademas se incluia explicitamente la posibilidad de
emitir declaraciones de VVA (Noriega, 2019). Esto acabod dando lugar a una normativa
multiple y muy diversa y, actualmente, no existe unanimidad para designarlas por lo que
podemos encontrar ademas de la locucidn <«<instrucciones previass>, expresiones como
«testamento bioldgicos>, <<testamento vital>> 0 <<documento de voluntades anticipadas

(DVA)s>.

A pesar de que la expresidn <«<testamento vital>> ha sido ampliamente aceptada por su
traduccion literal del inglés living wills, algunos autores desaconsejan su utilizacion por la
semejanza terminolégica con la palabra <<testamento>> (last will) (De Montalvo, 2009;
Zappald, 2008). Por consiguiente, la expresiéon mas utilizada y recomendada por la
legislacion estatal y autondmica es la de <<voluntades anticipadas>> (VVA). Segun Cadenas
(2019) es la que refleja la verdadera esencia del documento, pues recoge la voluntad de

una persona de manera anticipada en el momento en la cual debe ser aplicada (p.17).

43



De la misma manera que en EE.UU, en Espafia, estos documentos también se integran
dentro de un proceso de planificacién anticipada de la asistencia o PDA, pues se ha
demostrado especialmente util en situaciones de final de vida, ya que, al mejorar el
proceso y la calidad asistencial, aumenta la satisfaccion de la persona enferma, de la

familia y del profesional (Limén et al., 2018).

1.2.3 El régimen juridico de las Voluntades Anticipadas en el Estado Espaiiol

En el Estado Espafiol, el desarrollo legislativo en materia de VVA se ha desplegado desde
el afio 1986 de una forma gradual. El primer antecedente legislativo que se puede
encontrar sobre VVA es la Ley 14/1986, en su art. 10.9, en el cual se reconocia el derecho
de los pacientes al rechazo de tratamiento, siempre que éste pudiese ocasionarle un trato

inhumano o degradante (BOE, 1986).

Posteriormente, y tras la adhesidon por parte de Espafia al Convenido de Oviedo, se hizo
necesario un marco juridico mas especifico que las regulase, por lo que se promulgé la
Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informaciéon y documentacién clinica (LAP). A
pesar de que esta Ley fijaba basicamente su atencion en la regulacion juridica del sistema
sanitario desde el punto de vista organizativo, también se recogian otras muchas
cuestiones entre las cuales destaca la voluntad de humanizar los servicios sanitarios
(Noriega, 2019). En particular, se hace una mencion especial a la regulacién sobre las
instrucciones previas y, en su art. 11, se pueden ver recogidas las especificaciones

minimas del citado documento (BOE, 2002):

<<1. Por el documento de instrucciones previas, una persona mayor de edad, capaz y
libre, manifiesta anticipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el
momento en que llegue a situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de

expresarlos personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de su salud o, una vez
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llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los drganos del mismo. El
otorgante del documento puede designar, ademds, un representante para que,
llegado el caso, sirva como interlocutor suyo con el médico o el equipo sanitario para

procurar el cumplimiento de las instrucciones previas.

2. Cada servicio de salud requlard el procedimiento adecuado para que, llegado el
caso, se garantice el cumplimiento de las instrucciones previas de cada persona, que

deberdn constar siempre por escrito.

3. No serdn aplicadas las instrucciones previas contrarias al ordenamiento juridico, a
la «lex artis», ni las que no se correspondan con el supuesto de hecho que el interesado
haya previsto en el momento de manifestarlas. En la historia clinica del paciente

quedard constancia razonada de las anotaciones relacionadas con estas previsiones.

4. Las instrucciones previas podrdn revocarse libremente en cualquier momento

dejando constancia por escrito.

5. Con el fin de asequrar la eficacia en todo el territorio nacional de las instrucciones
previas manifestadas por los pacientes y formalizadas de acuerdo con lo dispuesto en
la legislacion de las respectivas Comunidades Autdnomas, se creard en el Ministerio
de Sanidad y Consumo el Registro nacional de instrucciones previas que se regird por
las normas que reglamentariamente se determinen, previo acuerdo del Consejo

Interterritorial del Sistema Nacional de Salud>>.

Es importante hacer mencion que, el marco constitucional establecid el caracter de Ley

basica a la mencionada normativa, lo que implicaba que el Estado Unicamente se limitaba

a regular los aspectos principales y dejaba el dmbito regulatorio en manos de las distintas

Comunidades Autéonomas (C.C.A.A), para la creacién de normas de desarrollo posteriores.

Es a partir de este punto, que las C.C.A.A establecieron unas normas de regulacion de los

registros de VVA y se considero la necesidad de crear un Registro Nacional de Voluntades

Anticipadas (adscrito al Ministerio de Sanidad y Consumo) para asegurar que los
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profesionales sanitarios pudiesen acceder desde cualquier parte del territorio espafiol a

las VVA de los pacientes (Noriega, 2019).

Aun asi, a pesar de la aparente necesidad de los profesionales de acceder a las VVA de
los pacientes, no fue hasta siete afios mas tarde que a través del Real Decreto 124/2007,
de 2 de febrero (BOE, 2007), el Grupo Parlamentario Socialista propusiera la creacion de
un fichero automatizado de datos de caracter personal conocido como Registro Nacional
de Instrucciones Previas (RNIP), conforme a lo establecido en la Ley Organica 15/1999,
de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal, y a las medidas de
seguridad que imponia la citada Ley Organica y sus reglamentos de desarrollo (BOE,
1999). Precisamente, en dicha enmienda, también se recogia que la inscripcion en el
registro no era en absoluto requisito de validez del documento, a pesar de que se
recomendaba su registro, ya que facilitaba a los profesionales acceder al contenido del

mismo en el momento en que fuese necesaria su aplicacion.

A tales efectos, también se adoptaron las medidas necesarias para asegurar la
confidencialidad, seguridad e integridad de los datos recogidos en los ficheros
automatizados, por lo que el 21 de diciembre se aprobd el Real Decreto 1720/2007, que
derogaba el Real Decreto 994/1999, de medidas de seguridad de los ficheros
automatizados que contuvieran datos personales (BOE, 2007). Asi pues, la norma
establecia que los responsables de los registros autonémicos y las personas designadas
por la autoridad sanitaria de la C.C.A.Ay por el Ministerio de Sanidad y Consumo, podian
acceder al RNIP a través de comunicacion telematica, con previa solicitud del facultativo
gue tratase al otorgante. Asimismo, toda persona que tenia acceso a los datos del RNIP

guedaba obligada a guardar el secreto de estos.

Con la legislacion vigente, el RNIP recogia las declaraciones de VVA de todo el territorio
espafiol (Esquirol, 2010). En tales registros, los profesionales podian conocer la
localizacion y fecha de inscripcion de la declaracion, asi como la eventual modificacion,
sustitucidon o revocacion de su contenido, independientemente del registro autonémico

en el que habian sido inscritas y del contenido de estas.
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1.2.4 Prevalencia de inscripciones en el Registro Nacional de Instrucciones Previas y perfil

del otorgante

La realidad en Espafia es que a fecha de enero de 2021 se han registrado un total de
336.329 inscripciones en el RNIP, lo que representa un 6,64% mas respecto al afio
anterior y un aumento del 43,3% respecto al afio 2013(Ministerio de Sanidad, 2021).
Segln los datos del Ministerio de Sanidad y Consumo, las comunidades auténomas con
mas registros de testamentos vitales son Catalufia (28,4%), Andalucia (13%), Madrid
(10,3%), Pais Vasco (9,4%) y la Comunidad Valenciana (9%) (Figura 1). Asimismo, resulta
destacable que las mujeres son las que mas se han interesado por ejercer este derecho,
lo que representa una tasa del 4,27 por cada 1.000 habitantes frente al 2,55 de los
hombres. Al desgranar por grupos de edad (Figura 2), se observa que el nimero de
registros aumenta en la franja de edad comprendida entre los 51 y los 65 afios (97.738),
siendo notablemente superior el nimero de inscripciones realizadas por las personas
mayores de 65 aflos (186.314). Segun Antolin et al. (2014), si analizasemos el perfil del
otorgante en ambos grupos de edad, encontrariamos que una parte de la poblacion
inscribe dicho documento tras efectuarse un diagndstico de enfermedad incurable, cuyo
prondstico es previsible y muy limitado y, se decide ejercer el derecho a planificar los
cuidados en la ultima etapa de la vida. Por otro lado, también observariamos a un grupo
de poblacién con enfermedades crdénicas, pero que, a diferencia del anterior, no se prevé

una muerte cercana (Antolin et al., 2014).
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Figura 1. Numero de inscripciones en el Registro Nacional de Instrucciones Previas. Afios 2013-2021
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Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos del Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar
Social 2021
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Figura 2. NUmero de inscripciones en el Registro Nacional segin grupos de edad (2021)
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Desde la sincronizacién completa del registro en 2013, la cifra de documentos registrados
ha aumentado anualmente de forma muy paulatina y, actualmente, Espafia se sitla en
una posicion inferior comparando con otros paises europeos en cuanto al nimero de
personas que inscriben sus voluntades (Porcar Rodado et al., 2021). Algunos autores se
han manifestado al respecto y consideran que todavia existen obstaculos que impiden a
la poblacién ejercer este derecho(Limon et al., 2018; Simon-Lorda, 2008). Simoén-Lorda
ya alertaba hace unos afios que la muerte se habia convertido en uno de los principales
tabues de la sociedad y conversar sobre ella generaba miedo en la poblacién (Simon-
Lorda et al., 2008). Otros factores que podrian explicar la baja tasa de inscripcién en el
RNIP son los referentes a: a) la variacién en los nombres para referirse al propio

documento (Cadenas, 2019), lo que provoca desconfianza y confusion por parte de la
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poblacién; b) las diferencias en cuanto al procedimiento de registro y modelo del
documento en las distintas C.C.A.A (Noriega Rodriguez, 2019); c) el desconocimiento que
presenta la poblacion y los profesionales sanitarios sobre el contenido y utilizacién de los
documentos (Andrés-Pretel et al.,, 2012); d) la falta de difusion por parte de las
administraciones publicas sobre la importancia de inscribir las VVA (Alano et al., 2010); e)
la incompatibilidad de estos documentos con algunas tradiciones o ideas culturales
concretas (Del Pozo Puente, 2013) vy, finalmente, f) la dificultad para realizarlos vy
registrarlos (Cadenas, 2019; Noriega, 2019). Con respecto a los facilitadores que han
ayudado a despertar el interés de la poblacion a registrar sus VVA, se destaca
principalmente el efecto medidtico que suscitaron los casos de Ramén Sampedro!?!,
Inmaculada Echevarria®?, Eluana Englaro®® y mas recientemente, los casos de Andrea'#y

José Antonio Arrabal®® (Cabeza de Vaca Pedrosa, 2017).

1.2.5 El Documento de Voluntades Anticipadas y la Planificacion de Decisiones

Anticipadas en Catalufia

En Catalufia, la primera referencia de la necesidad de legislar en materia de voluntades

anticipadas fue en el afio 1997, cuando se formdé una Comision Asesora a instancias del

1 Ramdén Sampedro Camedn (1943-1998) fue marinero y escritor espafiol afectado de tetraplejia desde los
25 afos. Fue el primer ciudadano espafiol en solicitar la eutanasia y los tribunales se la denegaron en varias
ocasiones. Su caso se llevd a la gran pantalla con la pelicula de “Mar adentro” (2004) (Cadenas, 2019;
Jiménez et al., 2015; Simdn-Lorda, 2008).

2 Inmaculada Echevarria (1955-2007) fue una mujer espafiola que vivié durante 10 afios encamada y
conectada a un respirador debido a la tetraparesia flacida que padecia. En 2006 solicitd a la direccién del
Hospital San Rafael (Granada) el permiso para dar una rueda de prensa y solicitar publicamente ser
desconectada del respirador (Cadenas, 2019; Jiménez et al., 2015; Simén-Lorda, 2008).

13 Eluana Englaro (1970-2009) fue una mujer italiana que estuvo en estado vegetativo 17 afios debido a un
accidente de trafico. El padre de Eluana pidié la posibilidad de suspender el suministro de alimentos,
dejandola morir. El caso generd gran controversia en el ambito politico y judicial (Simén-Lorda, 2008).

14 Andrea (2003-2015) fue una nifia de 12 afios que estuvo afectada de una enfermedad degenerativa
irreversible que la llevd a ser alimentada artificialmente a través de una sonda de alimentacién. Los padres
de Andrea pidieron en varias ocasiones un final digno para su hija y, finalmente, el 5 de octubre de 2015,
los pediatras del Hospital Clinico de Santiago (A Corufia) aceptaron retirarle la sonda a través de la cual era
alimentada artificialmente (Cadenas, 2019; Jiménez et al., 2015; Simdn-Lorda, 2008).

15 José Antonio Arrabal (1959-2017) fue un hombre espafiol afectado de esclerosis lateral amiotréfica (ELA)
desde 2015. El 2 de abril de 2017, por la mafiana y cuando su familia lo dejé solo, se quitd la vida porque
“queria decidir cuando dejar de vivir” (Cadenas, 2019; Jiménez et al., 2015; Simdn-Lorda, 2008).
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Parlamento de Catalufia. Dicha comisidn tramitd en el Parlamento en 1998, una
propuesta para la promulgacién de una ley que tratase sobre la autonomia de las
personas, para asi, poder adaptar la legislacion catalana en materia de derecho sanitario
al Convenio de Oviedo y mejorar la gestion de las historias clinicas a partir de las
recomendaciones del Consejo General del Poder Judicial (Departament de Salut, 2017).
Cataluiia fue pionera dentro del Estado Espafiol en la regulacion del Documento de
Voluntades Anticipadas dentro de la Ley 21/2000, sobre los derechos de informacién en
salud, la autonomia del usuario y la documentacion clinica (BOE, 2000). Tras la
promulgacién de esta ley y dado que no habia una concreciéon de como tenian que
expresarse las VVA, el Grupo de Opinion de I"Observatori de Bioética i Dret, publico en
junio de 2001 un documento en el que se analizaba dicha regulacion y ademas se ofrecia
a los ciudadanos un modelo de documento de voluntades anticipadas (DVA), juntamente
con una hoja de instrucciones, para quién quisiese hacer uso de este derecho
(Observatori de Bioética i Dret, 2001). Con posterioridad, este documento sirvio de guia
a otras C.C.AA para la elaboracion de su propio modelo de DVA (Escola, 2019).
Finalmente, y ante la necesidad de generar un fichero automatizado que permitiese a los
profesionales acceder de forma répida a los DVA de los pacientes, se crea en junio de
2002 el Registre Central de Voluntats Anticipades, cinco afios antes de la creacién del

Registro Nacional de Instrucciones Previas (Esquirol, 2010).

Actualmente, en Catalufia, se dispone de dos herramientas para que los pacientes

puedan dejar constancia por escrito de sus VVA, éstas son el DVA y la PDA.

1.2.5.1 El Documento de Voluntades Anticipadas

El Departamento de Salud de la Generalitat de Catalunya define el DVA como un
documento legal donde una persona mayor de edad, con capacidad suficiente y de
manera libre, expresa de forma escrita las instrucciones que los profesionales deben
tener en cuenta llegada una situacién en la que no pueda expresar personalmente su

voluntad (Departament de Salut, 2010). Asimismo, y para su debida comprensién, resulta
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importante destacar la diferencia entre los conceptos de capacidad y competencia. De
un lado, encontramos que la capacidad de obrar es la aptitud para el ejercicio de los
derechos subjetivos y de los deberes juridicos de los que se es titular y, ésta, esta
determinada por el juez/a. Del otro lado, la competencia la determina el profesional
sanitario y consiste en la capacidad que tiene la persona para tomar decisiones y que, se
puede ver comprometida, segun el desarrollo cognitivo, la inteligencia, la voluntad vy

sentimientos del paciente en un determinado momento (Simon-Lorda et al., 2008).

Para que dicho documento tenga validez legal, es necesario que éste sea otorgado ante
notario o en presencia de tres testigos mayores de edad y con plena capacidad juridica 'y
de obrar, de los cuales, al menos dos de ellos no deben tener una relacién de parentesco
hasta el segundo grado con el otorgante ni deben estar vinculados patrimonialmente
(Arimany-Manso et al., 2017). Resulta conveniente mencionar que estas condiciones
pueden variar entre las diferentes C.C.A.A, ya que, en algunas, se prevé la posibilidad de

realizar el documento ante el funcionario del registro (Zabala, 2007).

Respecto al contenido del DVA, la persona puede dejar constancia de sus objetivos vitales
y jerarquia de valores personales; de los tratamientos terapéuticos que desea recibir o
evitar; de las instrucciones y limites concretos que se tienen que seguir en una supuesta
situacioén critica e irreversible respecto de la vida; la decision sobre el destino de sus
6rganos después de la defuncion para fines terapéuticos y de investigacion; la decision
sobre la incineracion, la inhumacién u otro destino del cuerpo después de la defuncion y
la designacion de la persona o persona que le representaran (Departament de Salut,

2017).

Se recomienda que el DVA sea entregado en el centro sanitario de referencia para que
pueda ser incluido en la historia clinica del paciente. Respecto a su inscripcion en el
registro, el proceso se inicia mediante la solicitud del otorgante. Si se ha realizado ante
testigos, se presentard el documento original junto al escrito de la solicitud. Ademas, es
necesario que la persona otorgante adjunte una copia compulsada de su documento

nacional de identidad o del pasaporte en vigor y también de cada uno de los testigos. Si

52



se realizase a través de notario, debe presentarse una copia autentica acompafiada de

un escrito de solicitud de inscripcién en el registro (Noriega, 2019).

Una vez realizado el documento podra ser modificado, sustituido o revocado en cualquier
momento, siempre y cuando la persona conserve su capacidad de obrar. Dado el caso, se
aconseja que la persona otorgante lo comunique al profesional responsable de su
atencion, a la persona o personas que le representen y también notifique el cambio en el

registro (Cadenas, 2019).

A pesar de su realizacion, siempre prevalecera la voluntad expresa por la persona de viva

voz, siempre que ésta conserve plenamente su capacidad de obrar.

Imagen 1. Modelo orientativo de Documento de Voluntades Anticipadas

m Generalitat de Catalunya
Comité de Bioética de Catalunya

DOCUMENT DE VOLUNTATS ANTICIPADES

DADES DE LA PERSONA QUE EXPRESSA LA SEVA VOLUNTAT
ANTICIPADAMENT

Jo, . major d'edat,
amb
el NIF/NIE nim. . amb domicili a

carer, nm.. . pis, i codi
postal . amb el nim. de teléfon mabil i de fix N

amb |a capacitat per prendre una decisid de manera lliure i amb la informacid suficient, que
m'ha permés reflexionar, expresso els criteris i les instruccions que desitjo que es tinguin
&n compde sobre |3 meva atencid sanitaria, quan em trobi en una stuacid en qué, per
diferents circumstancies derivades del meu estat fisic o psiguic, no pugui expressar la
meva voluntat

AL INSTRUCCIONS | CRITERIS PERSONALS

I. Criteris que desitjo que es tinguin en compte

Per al meu projecte vital, la qualitat de vida és un aspecte molt important | la
relaciono amb uns criteris que, entre d'altres, sén els seglents:

= La possibilitat de eomunicar-me de qualsevol manera i relacionar-me amb altres
persones.

= El fet de no patir dolor important, ja sigui fisic o psiquic.

= La possibilitat de mantenir una independéncia funcional suficient que em
permeti ser autbnom per a les activitats prépies de la vida diaria.

~ El fet de no prolongar la vida per si mateixa si no es donen els minims que
resulten dels apartats precedents quan la situaciéd és irreversible.

~ El fet de romandre al meu domicili habitual en els dltims dies de la meva vida i
marir-hi.

~ En la interpretacit d'aguest document vull gue es tingui en compte 'opinid del
meu representant referent a qualsevol decisid sobre mi.

= En cas que el professional sanitari que m'atemgui no pugui assumir una
actuacid d'acord amb la meva voluntat aqui expressada, sol-licito ser atés per
altres professionals sanitaris que puguin fer-ho.

~ Altres:

Fuente: Generalitat de Catalunya. Comité de Bioética de Catalunya (2001)
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1.2.5.2 La Planificacién de Decisiones Anticipadas

El envejecimiento de la poblacion producido en las ultimas décadas y el aumento de las
enfermedades cronicas, algunas de ellas causantes de discapacidad, puso de manifiesto
la necesidad de crear estrategias capaces de responder al reto que representaba el
problema de la cronicidad y de la dependencia (Departament de Salut, 2020). Asi, ante la
dificultad de profesionales y organizaciones de proporcionar una respuesta adecuada a
este tipo de pacientes con necesidades complejas, surgen el 5 de julio de 2011, el
Programa de prevencio y atencid a la cronicitat de Catalunya (PPAC) y el Pla
interdepartamental d’atencid i interaccid social i sanitaria (PIAISS), creado por el
Departament de Salut de Catalunya junto con el Departament de Benestar Social i Familia
(Departament de Salut, 2011). La finalidad del programa fue la de “aportar un nuevo
modelo de atencidn social y sanitaria, que diese respuesta al reto que presentaba la
cronicidad y la dependencia, potenciando la prevencién de los factores de riesgo y de las
enfermedades cronicas de mas impacto y desplegando la atencion desde las fases mas
incipientes hasta los estadios de mas complejidad”. Asimismo, para la conceptualizacion
y comprension del término paciente créonico complejo (PCC) se establecid un consenso
de expertos referentes en este concepto, lo que lo definieron como “aquella persona
cuya gestion clinica se percibe como especialmente dificil por sus profesionales
referentes. Esto implica que, ademds de la estratificacion y de otros factores, la

complejidad se fundamente en el juicio clinico”(Contel et al., 2012).

Es a partir de entonces que los profesionales podian dejar un registro (en el Pla
d’intervencid invidualitzat compartit (PIIC) transferido a la Historia Clinica Compartida de
Catalunya (HCCC) ), de las condiciones de paciente cronico complejo y/o de enfermedad
crénica avanzada, con el objetivo de compartir dicha informacion con cualquier
profesional que tuviese que intervenir en la toma de decisiones sobre el paciente

(Albanell et al., 2016).

La implementacién de los programas PPAC y PIAISS sentaron las bases para el desarrollo

posterior del Model d’Atencié a la Cronicitat Avangcada (MACA) ante la necesidad de
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identificar y registrar a la poblacién que necesitaria de atencion paliativa. De la mano de
este modelo se procede también a la creacion en 2015 del Model Catala de Planificacio
de Decisions Anticipades (PDA), como una variacién del modelo de DVA y en el contexto
del PCC y/o MACA. Asimismo, en dicho modelo se define la PDA como “un proceso
deliberativo, relacional y estructurado, mediante el cual una persona competente
manifiesta sus valores, preferencias y expectativas de atencion y, de acuerdo con estos y
en colaboracién con su entorno afectivo y equipo asistencial de referencia, planifica los
cuidados que desearia recibir ante una situacién de complejidad clinica o enfermedad
grave, en la que se prevé un prondstico de vida sustancialmente limitado, o en situacién
de final de vida, particularmente en aquellas circunstancias en las que no se encuentre
en condiciones para decidir” (Lasmarias et al., 2016). Por tanto, uno de los principales
objetivos de la PDA era el de ayudar a los profesionales en la toma de decisiones para que
garantizasen unos cuidados y una atencién médica individualizada y guiada por los

valores, objetivos y preferencias de los pacientes atendidos (Limdn et al., 2018).

La iniciativa de este modelo de atencidén a la cronicidad avanzada fue muy bien acogida
tanto por instituciones sanitarias cémo por el Comité de Bioética de Catalufia (CBC),
precisamente porque representaba un paso muy necesario al reconocimiento de la
personalizacion y el respeto a la voluntad de las personas. No obstante, el CBC en un
informe publicado en 2015, quiso remarcar que las directrices y procedimientos
recogidos en el modelo, Unicamente se presentaban como una guia de actuacion para la
buena practica asistencial, sin querer dirigir la relacion clinica entre profesional vy
paciente, ya que siempre se tendria que priorizar la adaptacion a cada situacion por

encima de ningln modelo general (Comite de Bioetica de Catalunya, 2015).

Segun el estudio publicado en 2020 por el Departament de Salut de la Generalitat de
Catalunya, la mejor manera de empoderar a las personas en la toma de decisiones con
respecto a su salud, garantizando asi el ejercicio de su autonomia, es que este proceso se
realice de forma compartida entre la persona, el profesional responsable de la atencion
y que, ademas, se pueda incluir a la familia (Departament de Salut, 2020). El proceso de

toma de decisiones compartidas es considerado por algunos autores como el eje principal
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de una atencién humanizada centrada en la persona, que implica un cambio de
paradigma, competencias y de practicas clinicas (Bosch, 2010; Judez, 2018). Este proceso
requiere que las personas y los profesionales estén debidamente informados, motivados,

comprometidos y capacitados.

Finalmente, ante la creciente necesidad de adaptar los servicios a las necesidades de las
personas y de proporcionar una atencion integral e integrada, avalada ademas por las
actuales evidencias internacionales (Handley & Nembhard, 2020; Hernandez et al., 2020;
Nizzer et al., 2020; Radmore et al., 2020), se presenta en febrero de 2020 un nuevo
modelo de atencidn a las personas mayores y con problemas de salud crénicos. El
objetivo fue que tanto los profesionales como las organizaciones fuesen garantes de una
atencién auténticamente centrada en la persona, de acuerdo con la Carta de derechos y
deberes de la ciudadania en relacién con su salud y atencion sanitaria y, a los ocho
principios de la atencion centrada en la persona del Instituto Picker *®(Departament de

Salut, 2020) (Figura 3) .

16 E| Instituto Picker, fundado en 1986, es una organizacion sin animo de lucro y que se dedicada a
desarrollar un enfoque de atencion médica internacional centrado en las personas. Su principal objetivo
es comprender, medir y mejorar la experiencia, satisfaccion y calidad de las personas en la atencidn
sanitaria y social. En el afio 2000 se fundo el Picker Institute Europe con sede en Oxford (Paparella, 2016).
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Figura 3. Adaptacién de los ocho principios de la atencidn centrada en la persona del Instituto Picker
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Apoyo
emocional

Fuente: Elaboracion propia a partir de (Picker Institute, 2019)

1.2.5.3 Similitudes y diferencias entre el Documento de Voluntades Anticipadas y la

Planificacion de Decisiones Anticipadas

En la actualidad, estas dos maneras de registrar los deseos y preferencias de las personas
se utilizan simultdneamente y de forma complementaria, pudiendo concluir un DVA tras
un proceso deliberativo de PDA v, su principal similitud, es que ambos instrumentos
favorecen el ejercicio de la autonomia practica de las personas en el dmbito de la atencion
sanitaria (Boixadera et al., 2018) (Figura 4). Sin embargo, si bien el marco juridico que los
regula es el mismo, no disponen de la misma consideracién o rango legal. Mientras que
el DVA es una declaracion unilateral ejercida por el individuo y se lleva a cabo mediante
un procedimiento legal, la PDA se ejerce a través de protocolos asistenciales — que no

disponen actualmente de la suficiente proteccion a nivel legal — aunque son considerados
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para la evaluacién de la praxis profesional y, se basan en el consenso entre el paciente

y/o familiares y el profesional de salud (Casado & Royes, 2010).

Ahora bien, en lo que se refiere al ambito de aplicacion, segin Loncdan ambos
instrumentos se hacen efectivos una vez la persona no puede expresar su voluntad
(Loncan, 2014). No obstante, el DVA en si mismo puede ser menos preciso en
determinadas situaciones de enfermedad y/o discapacidad, pues la persona — en un
momento de su vida— decide dejar reflejados sus valores y preferencias para eximir a la
familia de la responsabilidad de tener que decidir, especialmente en contextos complejos
relacionados con la limitaciéon del tratamiento de soporte vital (LTSV) y después, en
ocasiones, estas voluntades pueden no ajustarse al escenario clinico real (Antolin, 2014,
Arimany-Manso et al., 2017; Loncan, 2014). Por el contrario, planificar de manera
anticipada las decisiones clinicas, especialmente en el contexto de un PCC y/o MACA,
supone adaptarse a los escenarios cambiantes que origina la enfermedad, por lo que la
persona puede tomar decisiones mas concretas de acuerdo con las posibilidades reales y
puede deliberar éstas con la familia y con el equipo de profesionales que la asisten
(Departament de Salut, 2017). Finalmente, pese a que actualmente la PDA goza de
especial protagonismo en dmbitos de atencion a la cronicidad y a los cuidados paliativos,
todavia existe mucho desconocimiento entre la poblacion en general y entre los
profesionales en particular, y es el DVA el que actualmente es mas conocido por todos

(Andrés-Pretel, 2012; Pérez, 2017).

Figura 4. Instrumentos que favorecen el ejercicio del principio de autonomia en Catalufia
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Fuente: Elaboracion propia
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1.3 GESTION DE LAS VOLUNTADES ANTICIPADAS EN URGENCIAS Y EMERGENCIAS

1.3.1 Complejidad del cuidado en urgencias y emergencias

El interés creciente suscitado en las ultimas décadas sobre la importancia de
fundamentar las practicas asistenciales a partir de la evidencia cientifica disponible y en
el desarrollo de estrategias que garanticen una atencidén centrada en la persona, ha
puesto de manifiesto la necesidad de crear nuevos paradigmas de atenciéon que faciliten
la toma de decisiones de los profesionales ante los diferentes contextos y/o situaciones
a los cuales se enfrentan diariamente en el ejercicio de su profesion. Este hecho ligado a
los avances cientificos y tecnoldgicos acaecidos en los Ultimos afios en el campo de la
salud (Stein & Fineberg, 2013), que han permitido aumentar y mejorar la calidad de vida
de las personas y sanar enfermedades que alguna vez se consideraron incurables, ha
hecho que afloren las dificultades que presentan los profesionales a la hora de tomar
decisiones, especialmente en contextos de actuacion altamente complejos donde los
profesionales tienen que tomar decisiones apresuradas y actuar rapidamente como por

ejemplo es el caso de los servicios de urgencias y emergencias (Gloss, 2017).

Asi pues y segun lo indicado en la literatura, el principal problema radica en el hecho de
que las enfermeras y médicos/as de los servicios de urgencias y emergencias atienden a
una poblacién cada vez mas fragil, los cuales, muchos de ellos también presentan algun
tipo de patologia crénica asociada y/o algun tipo de deterioro cognitivo que dificulta la
toma de decisidon autonoma por parte del usuario/a (Gloss, 2017; Gracia, 2016; Moe et
al., 2016). En esta linea, las investigaciones sefialan que la causa mds comun de traslado
del servicio de emergencias a los servicios de urgencias hospitalarias son los problemas
de salud de origen agudo o critico, tales como afecciones de origen cardiaco/neuroldgico
o accidentes con secuelas traumatoldgicas (Chiu et al., 2019; Moe et al., 2016; Vinton et
al.,, 2014). Otra de las causas de hiperfrecuentacion de los servicios de urgencias y
emergencias, se produce por la actual demanda creciente de usuarios de edades

avanzadas, pluripatologicos o con una patologia terminal ya conocida, que consultan por
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un empeoramiento de su sintomatologia y que, en muchas ocasiones, acaban falleciendo

en estos servicios (Fernandez, 2017).

En el caso de Espafia, entre el 26,9 y el 55,1% del total de las urgencias atendidas son de
personas mayores de 65 afios, siendo entre el 13,2 y el 28,7% del total, la atencién a
mayores de 75 afios (Navarro et al., 2016). Segun datos de la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) en el afio 2050 habra 2,000 millones de personas mayores de 60 afios, una
poblacion con patologias y comorbilidades cada vez mds complejas que requerirdn una

atencion urgente en los episodios de exacerbaciones agudas (Lépez & Morales, 2015).

Atender a mas poblacion y que ésta sea cada vez mas envejecida implica por una parte,
que la valoracion que realiza el profesional de urgencias y emergencias sea
substancialmente mas compleja (Fernandez, 2017) y por otra, que se tensionen las
capacidades de atencidon en estos servicios, lo que acaba produciendo, el colapso v el
aumento de los traslados inter y extrahospitalarios y el consecuente aumento en el gasto

sanitario publico (Tudela & Modol, 2015; Vinton et al., 2014).

1.3.2 Conflictividad ética en los servicios de urgencias y emergencias

Se conoce como situacion éticamente conflictiva aquella en la que los valores, normas o
principios estan amenazados o han entrado en conflicto, y se debe tomar una decisién
sobre como actuar (Bremer et al., 2015; Falcé-Pegueroles, 2012). En el campo especifico
de los servicios de urgencias y emergencias, los profesionales a menudo deben tomar
decisiones que requieren juicios morales rapidos, los cuales, ademas, estan influenciados
no soélo por los principios éticos que guian su profesion, sino también por una serie de
valores internos (profesional) y externos (del paciente y familiares) y, por el propio
contexto de actuacién (Bremer & Holmberg, 2020; Torabi et al., 2018). Esta confrontacion
de expectativas, creencias y valores, producida en el contexto clinico, puede impactar de

forma negativa en la relacién terapéutica entre el profesional y el paciente, pudiendo
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llegar a desencadenar incluso en una situacion conflictiva desde el punto de vista ético

(Erbay, 2014).

Respecto a esta cuestién, y para una mayor comprension de la génesis del fendmeno, es
necesario primero analizar el conflicto desde las dos vertientes a partir de las cuales
puede emerger. De un lado, encontramos aquellos conflictos a los cuales se enfrentan
los profesionales en el ejercicio de su profesion y que se relacionan directamente con las
organizaciones de salud. Entre estos, encontramos el conflicto de interés que se da en
aquellas situaciones en las que entran en conflicto la profesion de la persona, su juicio o
su coédigo profesional con otros factores que podrian comprometer el juicio del
profesional y, el conflicto de obligacion, que se origina cuando diferentes obligaciones
compiten entre si e impiden llevarlas a cabo o hacerlo adecuadamente (Campbell, 2017).
Por otro lado, la manera en la que los profesionales expresan estos conflictos puede ser
muy variada. Segun Jameton citado por Corley et al. (2005), las personas pueden
experimentar el conflicto ético o moral de tres maneras diferentes: la incertidumbre
moral que se presenta cuando no se tiene la certeza sobre qué valores o principios
morales aplican a una situacion; el dilema moral cuando dos o mas principios aplican,
pero apoyan cursos de accidon totalmente contrarios; y la angustia moral, que se presenta
cuando una persona es consciente de lo que debe hacer pero hay restricciones para

llevarla a cabo (Falco-Pegueroles, 2012; Jameton, 2017).

Asi, se puede observar que en cualquier relacion asistencial pueden aparecer otras
situaciones conflictivas (de intereses, organizativos, entre otras) que, no siendo
estrictamente de tipo moral, pueden también acabar desembocando en conflictos éticos
(Erbay, 2014; Falco-Pegueroles, 2012). Ello, es frecuente que se presente en aquellas
situaciones en las que no se han creado estrategias tempranas para mitigar los conflictos

y su resolucion se ha dilatado en el tiempo (Hernando & Marijuan, 2006).

Volviendo a la situacion especifica de la atencidén en las urgencias y emergencias, los
conflictos éticos frecuentemente se asocian a la percepcion de barreras por parte de los

profesionales, lo que dificulta el respecto al principio de autonomia de decisién de las
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personas atendidas en estos servicios (De Vleminck et al., 2013; Fanta & Tyler, 2017;
Limon et al.,, 2018). En este sentido, el estudio publicado en 2018 por Torabi et al., en el
cual se entrevistd a 14 profesionales del servicio de emergencias médicas, mostrd que
incluso en estas dreas de actuacion los profesionales estan expuestos a un mayor nimero
de barreras y dilemas éticos en comparacion con los servicios de urgencias, pues a
menudo deben tomar decisiones rapidas en las que no disponen de suficiente
informacion del paciente, cuentan con escasos recursos y se encuentran actuando en
atmdsferas muy impredecibles. En la misma linea, el estudio multicéntrico de Wiese et
al., realizado a profesionales de emergencias en Alemania, apuntd que a menudo estos
profesionales sentian inseguridad al tomar decisiones sobre la instauracion o retirada de
tratamientos de soporte vital en pacientes de cuidados paliativos, por lo que el 82%
considerd necesaria la formacién en materia de voluntades anticipadas y toma de
decisiones en situacién de final de vida (Wiese et al., 2011). A este respecto, Erbay (2014)
también documenta que los principales dilemas éticos surgidos en el ambito
prehospitalario estan relacionados con: a) los procesos previos a las intervenciones
médicas (justicia, estigmatizacién, situaciones peligrosas y conduccion segura); b) los
procesos de tratamiento, incluido el triaje, el rechazo del tratamiento o el transporte y el
Cl; c) el final de vida y la atencién (tratamientos de soporte vital, RCP prehospitalaria,
suspension o retirada de la RCP y la presencia de la familia durante la reanimacién) y d)
problemas en la percepcién de la adecuacién de las ambulancias (uso indebido, cuidado

a menores y comunicacion de malas noticias) (Tabla 1).
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Tabla 1. Principales conflictos éticos en servicios de emergencias médicas segln Erbay (2014)

Proceso previo a
intervenciones

Proceso de tratamiento

Final de vida y cuidados

Percepciones del uso
/ mal uso de la

médicas ambulancia

Justicia: Los Beneficencia/no Pacientes en situacion de final de  Uso indebido de las
profesionales entran maleficencia: El conflicto vida: Diferentes expectativas ambulancias en
en conflicto cuando ético surge cuando el entre el profesional de cuidados a menores,
se producen muchas profesional no sabe que es emergencias y el paciente o maltratos de nifios y
llamadas de mejor para el paciente. familiares. Requiere de wuna ancianos y  muy
emergencia y no se comunicacién eficiente y especialmente, en
cuenta con adecuada. situaciones de
suficientes fallecimientos
ambulancias. recientes.

Estigmatizacién: En
los entornos
prehospitalarios  se
produce en relaciéon
con las enfermedades
de las personas, su
ubicacion y la critica
social o cultural que
puede acompafiarlas.

Triaje: enfoque utilitario de
maximizar el beneficio.

Tratamientos de soporte vital: La
atencion al final de la vida en
emergencias requiere de
experiencia y formacién por parte
de los  profesionales. Es
primordial tener presente que los
valores y actitudes personales
ante la vida influenciaran en los
procesos de toma de decisiones.

Intervenciones

peligrosas: zonas de
guerra, accidentes de
trafico y areas con
riesgo de incendio o

Rechazo al tratamiento: El
principal punto de conflicto
es la evaluacion de Ia
capacidad de decisién del
individuo. En emergencias

RCP prehospitalaria: los conflictos
de iniciar la RCP o de retirarla son
los dilemas mas frecuentemente
reportados por los profesionales
de emergencias.

explosiones. Estas es dificil evaluar

situaciones que adecuadamente esta

pueden poner en capacidad en un corto

peligro a los periodo de tiempo.

profesionales

generan  conflictos

éticos.

Conduccidon segura: Rechazo de transporte al Presencia defamiliares durante la
Importancia de hospital: Surge el conflicto RCP: Las familias de los pacientes
conducir la cuando entra en han informado de los beneficios

ambulancia de forma
segura para no poner
en riesgo al paciente
y/o al profesional

confrontacién el deseo del
paciente con el deber del
profesional.

de estar presentes durante las
maniobras, aungue en entorno
prehospitalarios, esta presencia
ocasiona conflictos éticos en los
profesionales.

Relacién entre
profesionales:  diferentes
profesionales de la

atencion pueden entrar en
conflicto sobre lo que es
mejor para el interés del
paciente
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Consentimiento informado:
es uno de los problemas y
conflictos  éticos  mas
comunes a los que se
enfrentan. Es
especialmente valioso
cuando el paciente no
puede tomar su propia
decision porque carece de
la capacidad para hacerlo.

Fuente: Elaboracion propia a partir de (Erbay, 2014)

Respecto a los conflictos éticos en los servicios de urgencias, un estudio de corte
transversal realizado en un hospital de alta complejidad del sur de Chile mostrd que los
principales conflictos de las enfermeras de urgencias estuvieron relacionados con el
sufrimiento que presentan los pacientes en situaciéon de complejidad clinica y las
dindmicas de trabajo dentro del propio equipo, mas concretamente, sobre la falta de
participacion de éstas en la toma de decisiones clinicas. En este sentido, los resultados
mostraron que la presencia de barreras que imposibilitaban realizar una gestion del
cuidado moralmente satisfactorio se asocio frecuentemente a sentimientos negativos y
la indignacion moral se revelé como el tipo de conflicto ético mayormente

experimentado (Wood-Molina & Rivas-Riveros, 2017).

Si bien, los estudios muestran que elegir entre un amplio abanico de posibilidades en una
situacién de “normalidad asistencial” esta asociado a la generacion de conflicto ético, la
crisis sanitaria por la COVID-19, ha hecho que se agraven y afloren nuevas barreras que
han acentuado todavia mas si cabe los conflictos en estos servicios, provocando en los
profesionales un importante cansancio emocional (Danet, 2021). Este agotamiento se
relaciona con la falta de tratamientos especificos para tratar el coronavirus, la creciente
demanda de atencidn urgente, la presion asistencial a la que han estado sometidos, asi
como los problemas éticos afiadidos de tener que repartir equitativamente los escasos
recursos que tenian disponibles (Danet, 2021; Kang et al., 2020). La aparicion de estas
nuevas barreras ha puesto a prueba las capacidades resilientes que tienen los

profesionales de urgencias y emergencias para hacer frente a las adversidades.
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1.3.3 Barreras en la implementacién de las Voluntades Anticipadas en urgencias y

emergencias

Garantizar la libre eleccion y decision sobre las opciones terapéuticas es un derecho
fundamental de cualquier usuario del sistema de salud. Sin embargo, a pesar de
observarse en los Ultimos afios una mejora substancial en relacion a las directrices y
politicas protectoras del principio de autonomia del paciente, la complejidad de la
atencién sanitaria, especialmente la que se produce en el contexto de la urgencia y la
emergencia, ha puesto de relieve la necesidad de analizar en profundidad aspectos
concretos sobre la implementacion de dichas voluntades a nivel practico, puesto que se
constatan barreras en el entorno clinico real (De Vleminck et al., 2013; Elsayem et al,,

2017; Fanta & Tyler, 2017; Marco et al., 2017).

De hecho, algunos estudios ya han sefialado la existencia de dificultades o barreras por
parte de profesionales, pacientes y familiares que explicarian el por qué en determinadas
situaciones clinicas no se han podido considerar o llevar a cabo las directrices avanzadas
de los pacientes en las decisiones clinicas (Beckstrand et al., 2012; Boddy et al., 2013; De
Vleminck et al., 2013). Dichas barreras estarian relacionadas con la falta de habilidades
de los profesionales en relacion a la gestién de las voluntades anticipadas; determinadas
creencias o prejuicios sobre el tema; o el hecho de haber tenido experiencias previas
negativas en relacion a las decisiones al final de la vida de algun paciente (Boddy et al.,
2013; Butterworth, 2003; De Vleminck et al., 2013; Fanta & Tyler, 2017). Todas estas
cuestiones acaban siendo obstdculos que dificultarian la participacion de las personas

implicadas en las decisiones sobre la propia salud.

Merece la pena destacar que la mayoria de estas investigaciones se centran en analizar
los obstaculos producidos en el contexto de los cuidados paliativos, la atencion primaria
y sociosanitaria, siendo el entorno de las urgencias y de las emergencias muy poco
abordado (De Vleminck et al., 2013; Flo et al., 2016; Glaudemans et al., 2015; Lovell &
Yates, 2014). Ciertamente, la gestién que se realiza de las VVA en el contexto de la

urgencia y de la emergencia es substancialmente mas compleja que el de otras areas de
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actuacion y los profesionales estdn expuestos a un mayor nimero de barreras que se
correlacionan inversamente con la implementacion de la consulta rutinaria de las VVA en
estos servicios, pese a la buena voluntad de sus profesionales para llevarlas a cabo
(Mateos Rodriguez et al., 2007; Wong et al., 2012). Particularmente en estos entornos
asistenciales, los profesionales estan acostumbrados a actuar en beneficio de salvar el
mayor numero de vidas posibles y a desarrollar sus tareas en escenarios clinicos
altamente complejos en los que la toma de decisiones se origina bajo grandes demandas
asistenciales y en tiempos muy limitados. Todo ello hace que las enfermeras y médicos/as
de estos servicios — tal y como planteé Casado— no conozcan los deseos y preferencias
de las personas a las cuales atienden, por lo que existe el riesgo de utilizar procedimientos
y terapias que pueden ser no deseadas por aquellos que se encuentran inconscientes y

gue si tienen completadas sus VVA (Casado,2016).

Lo anterior implica concebir a la presencia y al aumento de barreras como un fenémeno
bidireccional (Figura 5) del cual se podrian desprender dos efectos negativos, uno para el
paciente y el otro para el profesional. De un lado, se produciria un atentado contra el
principio de autonomia de la persona que se encuentra inconsciente, en tanto que no se
consideraria su plan autoescogido vy, del otro, el profesional podria entrar en una espiral
de conflicto por no saber si estd o no actuando correctamente, lo que podria llevarle a
desarrollar sentimientos de ansiedad o depresion y acabar impactando negativamente
en los cuidados prestados (Torabi et al., 2018) o, incluso, llevarle a abandonar su carrera
0 a cambiar su puesto de trabajo (Wood-Molina & Rivas-Riveros, 2017). Finalmente, estas
barreras también pueden conducir a una practica profesional basada en la "medicina
defensiva”, cuando los profesionales tienen miedo de recibir una queja de los pacientes
o de los familiares, o a la futilidad terapéutica, cuando el profesional es incapaz de
reconocer que la vida tiene sus limites y que hay algunos procedimientos que atentan

contra la autonomia vy la dignidad de la persona (Denniss, 2016).
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Figura 5. Impacto de las barreras en la gestién de las voluntades anticipadas en urgencias y emergencias
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Pese a las mencionadas consecuencias, actualmente no existen suficientes estudios que
analicen las barreras que dificultan o impiden la consulta sistematica de las VVA en el
contexto de la urgencia y de la emergencia, si bien, tampoco se constatan evidencias que
muestren la posible relacién entre estos obstdculos y la génesis del conflicto ético.
Siguiendo esta misma linea, tampoco se han estudiado las VVA como posible factor

preventivo de la conflictividad ética acaecida en los servicios de urgencias y emergencias.
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Capitulo 2

Objetivos

Considero mas valiente al que conquista sus deseos,
que el que conquista a sus enemigos,

ya que la victoria mds dura es

la victoria sobre uno mismo.

- Aristételes (384-322 aC)
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2.0bjetivos

En la presente investigacion se plantean los objetivos generales y especificos siguientes:

I.  Identificar las barreras percibidas por los profesionales, pacientes y familiares al
implementar la Planificacion de Decisiones Anticipadas en el entorno clinico a
partir del analisis de la evidencia cientifica sobre el tema.

I.I. Analizar la importancia de implantar la Planificacion de
Decisiones Anticipadas en los servicios de urgencias y emergencias
como herramienta en la resolucion de los problemas éticos
surgidos durante la pandemia por COVID-19, concretamente, en la
atencion al paciente crénico complejo o con enfermedad crdnica
avanzada.

II.  Explorar las barreras, los facilitadores y los conflictos éticos percibidos por los
profesionales de urgencias y emergencias relacionados con la gestién de las
voluntades anticipadas.

Ill.  Analizar el nivel de conocimientos y actitudes de las enfermeras y médicos/as
sobre las voluntades anticipadas en servicios de urgencias y emergencias médicas
y variables correlacionadas.

lll.I. Estudiar la correlacion entre los conocimientos y actitudes de los
profesionales sobre las voluntades anticipadas y las variables socio
demograficas.

IILI. Analizar las variables predictoras de una actitud favorable hacia la

consulta y respeto de las voluntades anticipadas.
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Capitulo 3

Material y métodos

Lo importante no es lo que nos hace el destino,
sino lo que nosotros hacemos de él.

- Florence Nightingale (1820-1910)

74



75



3. Material y métodos

Para la elaboracion de la presente tesis doctoral se utilizaron diferentes enfoques
metodoldgicos para dar respuesta a los objetivos previamente planteados.
Concretamente, se realizaron tres estudios y una sintesis narrativa, descritos a

continuacion:

Estudio 1: “Barriers to Advance Care Planning Implementation in Healthcare: An Umbrella

Review with Implications for Evidence-based Practice”.

El estudio 1 se ided para alcanzar el primer objetivo planteado a partir de la identificacion
de las barreras percibidas por los profesionales, pacientes y familiares al implementar la
Planificacion de Decisiones Anticipadas en el entorno clinico y analizar la calidad
metodoldgica de la evidencia. Para ello, se realizd una revisidon sistematica de tipo
Umbrella Review en base a las directrices propuestas por Joanna Briggs Institute (JBI) (The
Joanna Briggs Institute, 2014) y PRISMA (Liberati et al., 2009). Este tipo de revisidn tiene
como objetivo compilar evidencia cualitativa de multiples revisiones y realizar una sintesis
de los resultados sobre un tema de interés. Al tratarse de una Umbrella Review of
qualitative evidence, se consideraron Unicamente metasintesis y revisiones sistematicas
de estudios cualitativos y cuantitativos sin metaanalisis, en base a la definicién realizada
por Joanna Briggs Institute. Se formuld la pregunta estructurada para buscar evidencia
cientifica sobre el tema en formato PICo. Para establecer los criterios de elegibilidad se
tuvo en cuenta la definicién de pregunta estructurada propuesta por Joanna Briggs
Institute y definida cdmo aquella cuyo objetivo principal es la presentacién de
informacion cualitativa y estd compuesta por tres elementos principales: poblacion,
fendmeno de interés y contexto. Se evalué la calidad de las revisiones incluidas a partir
de los once parametros de JBI Critical Appraisal Checklist for reviews. La busqueda fue
realizada en noviembre de 2018 en las bases de datos MEDLINE, The Cochrane Library,

Joanna Briggs, CINAHL, Scopus y EMBASE.

76



Sintesis narrativa: "La planificacion de decisiones anticipadas como estrategia preventiva

de conflictos éticos en urgencias y emergencias durante y después de la COVID”

Este trabajo se realizd para dar respuesta al objetivo |.| de la presente tesis. Para ello se
elabord una sintesis narrativa con la intencion de resumir y exponer, a partir de la
literatura actualmente disponible, las estrategias de priorizacién que aseguraran el
respeto a los valores y preferencias de las personas no Unicamente en una situaciéon de
“normalidad” asistencial sino también en situaciéon de crisis pandémica. Ademas, se
considerd de suma relevancia y actualidad el poder analizar la importancia de la
implementacion de la Planificacion de Decisiones Anticipadas en los servicios de
urgencias y emergencias como herramienta en la resolucién de los problemas éticos
surgidos durante la pandemia por la COVID-19, concretamente, en la atencion al paciente
crénico complejo o con enfermedad crénica avanzada, debido a la gran incidencia y

morbimortalidad en este grupo de poblacion.

Estudio 2: “Managing ethical aspects of advance directives in emergency care services”

El estudio 2 se ided para alcanzar el objetivo I, mediante una aproximacién cualitativa
fenomenoldgica-hermenéutica. Este tipo de enfoque metodoldgico segun Paul Ricoeur
pretende explicar cémo los individuos interpretan las experiencias vividas (Ricoeur,1997).
Concretamente, en este estudio, se exploraron la percepcién de barreras, los aspectos
facilitadores y los conflictos éticos en la implementacién de las voluntades anticipadas de
los pacientes en los servicios de urgencias y emergencias.

El estudio se realizé en mayo de 2019, en el servicio de urgencias del Hospital de Mollet
(Barcelona) y en las unidades del Sistema de Emergencias Médicas (SEM) de Catalufia.

El Hospital de Mollet forma parte del sistema sanitario integral de utilizacién publica de
Catalufia (SISCAT) y proporciona una cobertura asistencial a 160.000 personas de nueve
municipios del area del Baix Valles (Vallés Oriental). Por su parte, el Servicio de

Emergencias Médicas (SEM) es la organizacién del sector publico del CatSalut adscrita al
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Departamento de Salud de la Generalitat de Catalufia, servicio integrado por un equipo
de profesionales (médicos, enfermeras, teleoperadores de demanda, gestores de
recursos y técnicos de transporte sanitario) que tienen como objetivo dar respuesta
asistencial a las urgencias y emergencias extrahospitalarias en toda la geografia catalana;

de forma rapida, eficiente y de calidad, las 24 horas del dia, los 365 dias del afio.

Respecto al perfil de los participantes, se incluyd a una poblacién formada por enfermeras
y médicos/as vinculados al servicio de urgencias y emergencias extrahospitalarias. La
informacion se recogié mediante la técnica de grupos focales. Los tres grupos estaban
formados por un maximo de 10 participantes, y la muestra estaba compuesta por 24
participantes (G1 = 9; G2 = 5; y G3 = 10). La duracién de cada sesion fue de
aproximadamente una horay treinta minutos. Finalmente, se realizd un andlisis tematico

del discurso de tipo inductivo.

El presente estudio fue aprobado por la Junta Clinica del SEM y por el Comité de Etica e

Investigacion Clinica del Hospital Clinic de Barcelona (Reg. HCB/2020/0158).

Estudio 3: “Association between knowledge and attitudes towards advance directives in

. "
emergency services

Con el estudio 3 se pretendio alcanzar los objetivos Ill, .1 y Il previamente planteados,
qgue fueron: analizar el nivel de conocimientos y actitudes de los profesionales de
enfermeria y medicina sobre las Voluntades Anticipadas en servicios de urgencias y
emergencias médicas y variables correlacionadas; estudiar la correlacion entre variables
socio demograficas y los conocimientos y actitudes de los profesionales sobre las VA; vy
analizar las variables predictoras de una actitud favorable respecto a las Voluntades

Anticipadas.

Se realizé un estudio observacional, descriptivo, correlacional y transversal en el Servicio
de Urgencias del Hospital de Mollet y en el SEM. Para la elaboracion del presente estudio

se siguieron las recomendaciones Strenghtening the Reporting of Observational Studies
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in Epidemiology (STROBE) (Von Elm et al., 2007). El periodo de recoleccién de los datos
comprendié de enero de 2019 a febrero de 2020. La muestra fue seleccionada mediante
un muestreo no probabilistico por conveniencia y se calculé a través de la ecuacién de
proporciones, estimando un nivel de confianza del 95% y una proporcién esperada de
pérdidas del 15%, siendo la muestra potencial necesaria de N=104 participantes. La
muestra final incluida en el estudio fue de 173 participantes, 119 enfermeras y 54

médicos/as.

Para explorar los conocimientos y las actitudes de los participantes sobre las VVA se
utilizo el cuestionario Conocimientos y actitudes de los profesionales sanitarios en el
proceso de declaracion de voluntades vitales anticipadas, con una fiabilidad de entre 0.5-
0.88 y una estabilidad pre-retest Kappa 0.2 (Contreras-Fernandez et al., 2017). Este
instrumento esta constituido por 41 items divididos en 7 bloques: aspectos normativos;
propuestas de definicidon conceptual; propuestas de documentacion oficial; propuestas
de uso; propuestas con relacién al procedimiento de registro y actitudes de los
profesionales en el momento de la aplicacidn practica (AAP) y ante escenarios complejos

(AAC).

El presente estudio fue aprobado por la Junta Clinica del SEM y por el Comité de Etica e

Investigacion Clinica del Hospital Clinic de Barcelona (Reg. HCB/2020/0158).
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Capitulo 4

Resultados

Pies, ipara qué los quiero si tengo alas para volar?

- Frida Kahlo (1907-1954)
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4.1. Articulo 1
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ABSTRACT

Background: Advance care planning (ACP) refers to a process of discussions between profes-
sionals, patients, and their families, which allows the patient to define and communicate their
care and treatment preferences. Understanding the barriers to advance care planning is the
first step on the way to overcoming them and to improving person-centred care and attention.
Aims: To identify the barriers perceived by professionals, patients, and family members when
implementing ACP in a clinical context and to analyse the methodological quality of the
evidance.

Methods: An umbrella review guided by the Joanna Briggs Institute and a systematic review
in accordance with PRISMA 2015 were utilized. Data were cbtained from MEDLIME, Cochrane
Library, The Joanna Briggs Institute, CINAHL, Scopus, and EMBASE in Novemnber 2018.

Results: Fourteen systematic reviews were included. The main barriers reported by profession-
als were lack of knowledge and skills to carry out ACP, a certain fear of starting conversations
about ACP, and a lack of time for discussions. Patients and family members considered that the
main barriers were fear of discussing their relative’s end of life, lack of ability to carry out ACP,
and not knowing who was responsible for initiating conversations about ACP.

Linking Evidence to Action: This review has examined the barriers presented by health profes-
sionals, patients, and family members, so that future lines of research can develop preventive
or decisive measures that encourage the implementation of ACP in health care.

Key words

advance directives,
advance care
planning, umbrella
review, barriers

BACKGROUND During the 1980s and 1990s, different initiatives in the

Scientific and technological advances in the health field
have permitted the development of new therapeutic
measures which have improved people’s quality of life
and increased survival rates. This process has meant
that diseases once seen as incurable are now considered
chronic. Consequently, such treatment advances have
also increased health system spending in most developed
countries. Another unavoidable consequence of applying
technology to health care has been the emerpence of
ethical conflicts, particularly in the field of end-of-life
care. Professionals have witnessed the extent to which
technological capabilities can either save lives or prolong
human suffering, launching the debate on which ethical
criteria underpin decisions to limit human life support
treatments (Hayes, Five, Ferrell, & Trolle, 2017; Sabatino,
2010).

Warkdviews on Evidence-Basad Muming, 2021; 1-10
& 2021 Sigma Thata Tau Intarationsl.

United States and Burope aimed at increasing sick people’s
decision-making ability by means of advance directives,
and constituted a specific regulatory framework aimed at
guaranteeing the respect of patients’ rights in health-related
areas. Later, the creation of advance care planning (ACF),
a deliberative, continuous, and revisable process between
professionals, patients, and families designed to allow pa-
tients to define their care and treatment preferences, pro-
vided improvements in health rights (Dingfield, & Kayser,
1017; Houben, Spruit, Groenen, Wouters, & Janssen, 2014;
Luckett et al., 2015; Spacey, Scammell, & Board, 2018; Stein
& Fineherg, 2013).

In recent years, substantial progress has been made re-
garding guidelines and policies to protect the principle of
patient autonomy, understanding this concept as the ability
of people to be self-determined and their right to direct
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Barriers to Advance Care Planning Implementation in Healthcare: An

Umbrella Review with Implications for Evidence-based Practice.
Abstract

Background: Advance Care Planning refers to a process of discussions between
professionals, families and patients allowing individuals to define their care and
treatment preferences. Understanding the barriers to Advance Care Planning is the first
step on the way to overcoming them and to improving person-centred care and

attention.

Aims: To identify the barriers perceived by professionals, patients and family members
when implementing Advance Care Planning in a clinical context and to analyse the

methodological quality of the evidence.

Methods: An umbrella review guided by Joanna Briggs Institute and a systematic review
in accordance with PRISMA 2015. Data were obtained from MEDLINE, Cochrane Library,
Joanna Briggs Institute, CINAHL, Scopus and EMBASE in November 2018.

Results: Fourteen systematic reviews were included. The main barriers reported by the
professionals were: lack of knowledge and skills to carry out Advance Care Planning, and
a certain fear of starting conversations about Advance Care Planning (and a lack of time).
Patients and family members considered that the main barriers were: fear of discussing
their relative’s end of life; lack of ability to carry out Advance Care Planning; and not

knowing who was responsible for initiating conversations about Advance Care Planning.

Linking Evidence to Action: This review has examined the barriers presented by health
professionals, patients and family members; so that future lines of research can develop
preventive or decisive measures that encourage the implementation of ACP in health

care.

Keywords: Advance directives; advance care planning; umbrella review; barriers
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Background

Scientific and technological advances in the health field have permitted the development
of new therapeutic measures which have improved people’s quality of life and increased
survival rates. This process has meant that diseases once seen as incurable are now
considered chronic; inevitably, however, it has also pushed up spending in most health
systems in developed countries. Another unavoidable consequence of applying
technology to healthcare has been the emergence of ethical conflicts, particularly in the
field of end-of-life care. Professionals have witnessed the extent to which technological
capabilities can either save lives or prolong human suffering, launching the debate on
which ethical criteria underpin decisions to limit human life support treatments (Mahon,

2011; Brown, 2003; Sabatino, 2010).

During 1980s and 1990s, different initiatives in United States and Europe aimed at
increasing sick people’s decision-making by means of advance directives and constituted
a specific regulatory framework aimed at guaranteeing the respect of patients' rights in
health-related. Later, the creation of Advance Care Planning(ACP), a deliberative,
continuous and revisable process between professionals, families and patients designed
to allow patients to define their care and treatment preferences provided improvements
in health rights (Stein, & Fineberg, 2013; Luckett et al., 2015; Dingfield, & Kayser, 2017;
Houben et al., 2014; Spacey, Scammell, & Board, 2018).

In recent years, substantial progress has been made regarding guidelines and policies to
protect the principle of patient autonomy. Despite these improvements, problems arising
in clinical environments have highlighted the need to analyse specific aspects of the
implementation of these wills. Some studies have already pointed to difficulties or
barriers that would explain why clinical decisions have not considered or carried out
patients’ advance directives in certain clinical situations (Luckett et al., 2015; Boddy et al.,
2013; De Vleminck et al, 2013; Beck et al., 2017; Simon, & Raffin Bouchal, 2016): barriers
such as the staff's lack of skills in managing advance directives, certain beliefs or

prejudices, or previous negative experiences in relation to decisions at the end of
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patients’ lives. All these issues hinder the participation of people in decisions regarding
their health (Butteworth, 2003; Fanta, & Tyler, 2017).

Examining these barriers would allow the development of preventive or decisive
measures that would encourage the implementation of patients” advance directives. For
these reason, the present study posed the following research question: what barriers do
health professionals, patients and family members and/or caregivers report regarding

appropriate ACP implementation in healthcare centres?

Bringing together evidence from previous research, this study set itself two main aims: to
identify the barriers perceived by professionals, patients and family members; and to

evaluate the methodological quality of the reviews published on the subject.

Methods

Design

An umbrella review was carried out following the guidelines of the Joanna Briggs Institute
(JBI) (The Joanna Briggs Institute, 2014; Aromataris et al., 2015) and PRISMA on
systematic reviews (Liberati et al.,, 2009). Our review was an Umbrella Review of
gualitative evidence (Grant, Booth, & Centre, 2009): based on the definition given by the
Joanna Briggs Institute (Aromataris et al., 2014), only meta-syntheses and systematic
reviews of qualitative and quantitative studies without meta-analysis were considered. A
structured question was formulated seeking scientific evidence on the subject in PICo
format, and the Joanna Briggs Institute’s eligibility criteria were applied. The process was

carried out in 4 phases (Figure 1. Phases of the Umbrella Review).

To contextualize the study, the "ACP" search terms were based on the definition of
Advance Care Planning (ACP) published in 2017 by The European Association for Palliative
Care (Rietjens et al., 2017). The definition of health service barriers proposed by Grol et

al. (2009) was adopted for the concept of barriers.
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Fig. 1. Phases of the Umbrella Review adaptation of Ballesteros et al. (2017)

Inclusion and Exclusion Criteria

The inclusion criteria were: qualitative and quantitative studies that included more than

two databases in their literature search. Studies that analysed existing barriers to ACP

implementation and the opinions of health professionals, patients and family members,

without distinguishing between the type of disease or diagnosis, were also included.

The exclusion criteria were: narrative reviews, studies focusing on ACP in paediatrics, and

reviews in a language other than English or Spanish.

Table 1 shows the inclusion criteria based on the type of study and the PICo question

adapted to the Umbrella Review.
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- Population: nursing and/or medical professionals, patients and family members.

- Phenomen of interest: experiences and/or perceptions of ACP (translated into barriers) that
hinder its implementation.

- Context: Primary Care, Urgent Care, Palliative Care, Acute/Chronic Hospitalization and/or

residential centres.

Type of studies: metasyntheses and systematic reviews of qualitative and quantitative studies.

Table 1. Inclusion criteria in PICo format adapted for umbrella reviews according to JBI and type of studies.

Search Strategy

The search was performed in the MEDLINE, The Cochrane Library, Joanna Briggs, CINAHL,
Scopus and EMBASE databases in 31" of November of 2018. The search strategy was
adapted according to the different databases consulted and the bibliographical
references of the relevant reviews were revised to identify possible studies for inclusion

(Table 2).

The search results were entered in the Mendeley Software. Subsequently, all titles and
abstracts were examined following PRISMA guidelines to exclude reviews that failed to
meet the established requirements. Potentially relevant texts were then retrieved and a
full text review was carried out. The selection process was carried out independently by

two authors and later supervised by a third reviewer in case of disagreement.
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Results
MEDLINE

#1. (("Advance Care Planning"[Mesh]) OR "Advance Directives"[Mesh]) OR "Living 24
Wills"[Mesh]))

#2. barriers OR barrier* OR facilitators barriers OR communication barriers

#3. health professional®* OR health care professional* OR health care provider* OR medical

staff* OR nurse* OR nursing staff* OR staff nurse* OR nursing practitioner® OR nurse

practitioner*

#4. patient OR elderly patient* OR critically ill patient* OR patient care* OR hospitalized

patient® OR patient experience*

#5. #1 AND #2 AND #3 AND #4

Filters: Meta-Analysis, Review, Scientific Integrity Review, Systematic Reviews

CINAHL 97
#1. advance care planning OR advanced directives OR advance directives OR living will

#2. health professionals OR ( health professionals or nurses ) OR nursing OR nurse

#3. barriers OR barriers to communication OR ( barriers or obstacles or challenges ) OR

barriers to change OR issues

#4. (meta-analysis or systematic review ) OR review

#5. #1 AND #2 AND #3 AND #4 i

Joanna Briggs
#1. Advance Care Planning or Advance Directives or Living Wills
#2. barriers or barrier* or facilitators barriers or communication barriers

#3. #1 AND #2
Results
SCOPUS
#1. Advance Care Planning OR Advance Directives OR Living Wills
#2. barriers OR barrier* OR facilitators barriers OR communication barriers
33

#3. health professional®* OR health care professional®* OR health care provider* OR
medical staff* OR nurse* OR nursing staff* OR staff nurse* OR nursing practitioner* OR
nurse practitioner*

#4. patient OR elderly patient* OR critically ill patient* OR patient care* OR hospitalized
patient® OR patient experience*

#5. #1 AND #2 AND #3 AND #4

Filter: Review

Cochrane library
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https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed

#1. Advance Health Care Planning OR advance directives Advance Directive OR
Directive, Advance OR Directives, Advance OR Health Care Power of Attorney OR
Advance Medical Planning OR Medical Planning OR Advance Planning OR Advance
Medical

#2. Care Planning OR Patient Planning OR Patient Care OR Nursing Care Plans OR
Care Plan, Nursing OR Care Plans, Nursing OR Nursing Care Plan OR Plan, Nursing
Care OR Plans, Nursing Care OR Goals of Care OR Care Goal OR Care Goals

#3. #1 AND #2

EMBASE

#1.'advance directives':ab,ti OR 'advance care planning':ab,ti OR 'advance care
plan' OR 'advanced directive' OR 'advance health care plan':ab,ti

#2.'barrier' OR 'barriers':ab,ti OR ‘communication barriers':ab, ti

#3.'health professional':ab,ti OR 'health care professional':ab,ti OR 'health care
provider':ab,ti OR 'medical staff':ab,ti OR 'nurse':ab,ti OR 'nursing staff'/exp OR 'nursing
staff' OR (('nursing'/exp OR nursing) AND n('staff'/exp OR staff)) OR 'staff nurse'/exp OR
'staff nurse' OR (('staff'/exp OR staff) AND ('nurse'/exp OR nurse)) OR 'nursing
practitioner' OR (('nursing'/exp OR nursing) AND ('practitioner'/exp OR practitioner)) OR
'nurse practitioner'/exp OR 'nurse practitioner' OR (('nurse'/exp OR nurse) AND
('practitioner'/exp OR practitioner))

#4. 'patient":ab,ti OR 'elderly patient":ab,ti OR 'critically ill patient':ab,ti OR 'patient
care':ab,ti OR 'hospitalized patient":ab,ti OR 'patient experience':ab,ti

#5. 'family":ab,ti OR 'family support':ab,ti OR  'family centered care':ab,ti OR 'family
caregiver':ab,ti OR 'family care':ab,ti

#6. #2 AND #3 AND #4 AND #5

#7. #1 AND #6

93

180

Table 2. Search strategy

Data Collection

The data extraction form based on JBI guidelines for Umbrella Review (The Joanna Briggs

Institute, 2014) was used and the most important information in the studies included.

The categorizing of the information is detailed in Figure 2.
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barriers context context barriers cantext context barriers

barriers barriers L |_barriers

Fig.2. Information categorization process

Quality Assessment

The Methodology for JBI Umbrella Reviews was followed (The Joanna Briggs Institute,
2014; Aromataris, 2014). Three authors assessed the methodological quality of the
reviews for inclusion using the JBI Critical Appraisal Checklist for Systematic Reviews and
Research Syntheses (The Joanna Briggs Institute, 2017). This tool serves as a guide to
assess the reliability of the included studies using a checklist consisting of 11 decisive
guestions (Q1-Q11). Each question must be answered "yes", "no", "uncertain" or "not
applicable" (The Joanna Briggs Institute, 2017). The results of this evaluation indicate

each review’s level of quality and are presented in the JBI-URARI data synthesis table (The

Joanna Briggs Institute, 2014).

To create a classification based on these quality results, an ad-hoc criterion was
incorporated where by a score of one point was assigned to a “yes” answer and zero was
attributed to the rest of the options. The% was calculated on the basis that 11 positive

answers represented 100%.

Data Analysis

Findings were summarized in Tables 3 and 4. The data extracted from the tables were

shown using a bubble diagram created using the Microsoft® Office Excel program. These
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figures show information in three dimensions: (1) the X axis shows the conclusions
obtained by the reviews’ authors, divided into three types of barriers (health
professionals, social context and organizational context); (2) the Y axis illustrates each
study’s methodological quality obtained using the JBI-URARI tool, and the bubble’s size
depicts the number of individual studies included in each review: the larger the size, the

larger the number of studies included.
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PHENOMENON OF INTEREST/BARRIERS
STUDY OBIECTIVE DESIGN COUNTRY STUDIES POPULATION CONTEXT SOCIAL CONTEXT HEALTH PROFESSIOMNAL ORGANIZATIONAL CONTEXT
INCLUDED
Lewis et Determine whether ACP Systematic Sydney, N=24 Patients, families, End-of-ife v v
al encourages health review Australia . doctors, nurses,
(2016) professionals to QUGHFIEEI_WE, community care
participate in end-of-life quallta.tlve staff, government
conversations. and mixed legislators and
methedology judges.
To investigate the
attitudes of the
Sharp et population and health Systematic Cambridge, N=26 Elderly people, End-ofife v v v
al. (2013) professionals in ACP review . health
conversations with older UK Quantitative, | professionals.
qualitative
people who have no and mixed
overriding diagnosis.
methedology
Identify the perceived
factors that hinder or
De facilitate GPs' Systematic Brussels, N=16 GP doctors Primary, end- v v ¥
Vleminck participation in ACP with review Belgium of-life care
uantitative
etal. their patients, in end-of- o
(2013) life care. a.nd .
qualitative
methedology
Explore the experiences N=18 Hespital and
and perspectives of community
Keetal nurses regarding the Systematic Taipei, Qualitative Nursing environment v ¥ v
{2015) implementation of ACP. review Taiwan methadology professionals
Table 3.Synthesis, characteristics of the reviews and key results
PHENOMENON OF INTEREST/BARRIERS
STUDY OBJECTIVE DESIGN COUNTRY STUDIES POPULATION CONTEXT SOCIAL CONTEXT HEALTH PROFESSIONAL ORGANIZATIONAL CONTEXT
INCLUDED
Patients in
Identify the palliative care
Lovell et al. contextual factors | Systematic Brisbane, N=27 (the elderly Palliative care v v
that influence the | review Australia o cancer
(2014) adoption of ACP Quantitative, patients) and
in palliative care qualitative
- health
and mixed rofessionals
methodology P . -
Glaudemans Provide a general Structured Amsterdam, N=10 MNurses and Primary ¥ v
etal. overview of the doctors
real ACP practice review The Quantitative Care
(2015) in Primary Care and
Netherlands gualitative
methodology
Emphasise the
importance of
Floetal. research in ACP Scoping Bergen, N=16 Murses, v v v
(2018) implementation X Norway . doctors and R
(topics and review Quantitative | patients Residential
uiding questions, and centres
gcenarior i qualitative
> methodolo
fadilitators, &
implementers,
and barriers).

Table 3.5Synthesis, characteristics of the reviews and key results (followed)
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PHENOMENON OF INTEREST/BARRIERS

STUDY OBJECTIVE DESIGN COUNTRY STUDIES POPULATION CONTEXT | SOCIAL CONTEXT HEALTH PROFESSIONAL ORGANIZATIONAL CONTEXT
INCLUDED
Explore the
experiences and
Johnson etal. | perceptions of Systematic Sydney, N=40 Patients, Cancer care, v v ¥
{2016) patients, review Australia . caregivers and end-of-life.
caregivers and Quantitative, | nealth
health qualitative professionals
professionals of and mixed
ACP in cancer methodology
care.
Explore the
perspectives of
Mignani et the elderty, who Systematic Bologna, Italy N=9 Persons =65 Residential ¥ v v
al.(2017) live in residential review - years and centres
centres, and their Qualitative family members
S methodology
families on
initiating ACP
CORVErsations.
To examine
reasons ACP is
Shields etal. | gigicult to Systematic | Amsterdam, N=30 Patients and Psychiatry v v v
implement in review . health
{2013) psychiatry The Quantitative, professionals
worldwide, by Nethernds | qualitative | (PSVCPIAITELS
reviewing existing and psychologists
barriers. and nurses)
mixed
methedology
Table 3.Synthesis, characteristics of the reviews and key results (followed)
PHENOMENON OF INTEREST/BARRIERS
STUDY OBJECTIVE DESIGN COUNTRY STUDIES POPULATION CONTEXT SOCIAL CONTEXT HEALTH PROFESSIONAL ORGANIZATIONAL CONTEXT
INCLUDED
Review ACP
practice in cases of
Jabbarian chronic respiratory Systematic Rotterdam, N=21 Patients and Chronic v v v
etal. disease, review o health respiratory
(2017) Artitudes of TheNetherlands | Quantitative | professionals disease
patients and health and
professionals, as qualitative
well as ACP barriers methodology
and facilitators.
Investigate ACP
implementation
wndetal. | parriers and Systematic Glasgow, UK N=13 Nursing v v v
facilitators, review o professionals,
{ 2015) focusing on ACP Quantitative | parients and
and famil
ma nagarnal?l and qualitative Y Health centres
integration in hodol members.
clinical practice met ology
Identify the factors
associated with the
Van der <tart of ACP in Systematic Amsterdam, N=33 Patients and End-of-life v v v
Steen et review health
relation to end-of- -
al. (2014) life problems in TheNetherlands | Quantitative, professionals.
dementia qualitative
and mixed
methodology

Table 3.Synthesis, characteristics of the reviews and key results (followed)
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PHENOMENCN OF INTEREST/BARRIERS
STUDY OBJECTIVE DESIGN COUNTRY STUDIES POPULATION CONTEXT SOCIAL CONTEXT HEALTH PROFESSIONAL ORGANIZATIONAL CONTEXT
INCLUDED
Identify
developed
Luckett et al. interventions and | SYSTEMatic Sydney, N=55 Patients, family Kidney failure, v ¥
(2014) their review Australia e members and end-of-life.
effectiveness; Quan?lta_tl\re, health
identify the qualrta.rlve professionals.
- and mixed
measures used in
- . methodology
the intervention;
report the
barriers/facilitato
rs of the
implementation,
as well as the
perceptions of
those involved.
Table 3.Synthesis, characteristics of the reviews and key results (followed)
FACTORS RELATING TO Y (N2 FACTORS RELATING TO THE % (N2 FACTORS RELATING TO THE % (N2
HEALTH PROFESSIONALS ARTICLES) SOCIAL CONTEXT ARTICLES) ORGANISATIONAL CONTEXT ARTICLES)
- Lack of nurse - Responsibility to - Lack of time to start discussing 100% (14)
7% (1) 29% (4)
autonomy to start conversations ACP
EXPERIENCES conduct ACP about A(FP - Lack of pnvaq ) 14% (2)
AND/OR Professionals’ lack of (professienal or - Lack of organisational support 29% (4)
knowledge and skills o atient] - Lack of continuity in care
PERCEPTIONS € 0% (7) patient] - Hnuity | 14%(2)
- Feelings of fear of - Terminologies difficult to %
OF NURSES/ denrivi - 43%(6) - 7%(1)
epriving patients of understand and differing terms
PHYSICIANS hope % according to the country 2% (1
- Prognosis 64%(9) - Lack of collaboration between 1
uncertainty Primary and Hospital Care
o,
- Uncertainty about - Compatibility with other 14% (2)
patient's cognitive 21%(3) clinical and organisational tasks
status - Shortage of personnel and 21% (3)
- Not knowing 7%(1) rotation
patients’ needs - Difficulty accessing 43% (6)
computerised records
- Legal implications 14% (2)
- Distinctive nature of the 7% (1)

system seeking to "cure at all
costs”

Table 4. Barriers to ACP implementation
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FACTORS RELATING TO Y% (N2 FACTORS RELATING TO % (N2 FACTORS RELATING TO % (N2
HEALTH PROFESSIONALS ARTICLES) THESOCIAL CONTEXT ARTICLES) THEORGANISATIONAL CONTEXT ARTICLES)
- Prognosis
Responsibility to uncertainty for - Difficult terminologies for .
start conversations 29%(4) family members 7%(1) patients 7% (1)
- Patients’ lack of -
EXPERIENCES about AI_SP 14% (2) Complex process to 14% (2)
AND/OR (professional or knowledge of ACP complete the ACP
patient) - Patients’ fear of 36% (5) - Patients and family 7% (1)
PERCEPTIONS OF .
Preference to death members claim a lack of
PATIENTS, conduct ACP with 7% (1) - Fear of family 36%(3) time and continuity in the
CAREGIVERS AND/ the "most familiar" members to start ACP process
OR FAMILY professional ACP conversations
MEMBERS _ Patients’ distrust of - Cultural factors in 7% (1)
the professional ethnic minorities
7% (1)

Table 4.Barriers to ACP implementation (followed)

Results

Four hundred and forty-two records were initially obtained from the databases. After
discarding duplicates and selecting titles and abstracts, 354 were excluded, leaving 88
articles that were analysed full-text. Of these, 71 were excluded for failing to meet the
inclusion criteria or the objective of the Umbrella Review. Seventeen reviews met the
inclusion criteria, although seven were eliminated because they provided more
information on facilitators than on perceived barriers regarding ACP implementation.
Four articles were added to the remaining 10, as they met the established inclusion
criteria and were obtained by searching the lists of bibliographic references included in
the reviews already selected. The 14 studies finally obtained reported results on the

barriers to ACP implementation identified (Fig. 3).
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Fig.3. PRISMA flow diagram detailing identification and selection of studies were for inclusion.
Characteristics of Included Studies

Fourteen systematic reviews, embracing a total of 338 studies, were accepted for critical
evaluation. All studies were published between the years 2013 and 2017. Most reviews
were conducted by authors from Australia and the Netherlands. The main context

addressed in seven reviews was end-of-life ACP (Table 3).

The methodological quality of the reviews included, according to the JBI Critical Appraisal
Checklist, ranged from 64% for the lowest quality to 91% for the highest quality (Table

5.). Four out of the 14reviews answered 91% of the total number of questions (Q1-Q11)
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scoring a "YES" for the following items: adequacy of the search strategy and inclusion
criteria, instrument of assessment of methodological quality, minimization of risk of bias
and useful results for new studies. In the same line, seven of the 14 reviews scored
between 73% and 82%. Regarding the items in the evaluation grid, all reviews included
obtained a favourable answer in Q2, Q4, Q8, Q10 and Q1l1relating to: the suitability of
the databases consulted and inclusion criteria, data synthesis, and useful

recommendations and results for new research projects (Table 5).

Author(s) Q1 | Q2| Q@3 Q4 | Q5 Q6 | Q7 Q8 Q9 Q10 | Q11 % positive
answers

Jabbarian et al. |Y Y Y Y Y Y Y Y u Y Y 91%

(2017)

Ke et al. (2015) N Y Y Y Y Y Y Y U Y Y 82%

De Vleminck et al. | N Y U Y Y Y Y Y N Y Y 73%
(2013)

Lund et al. (2015) N Y Y Y u Y U Y N Y Y 64%

Shields et al. [ N Y N Y Y Y U Y U Y Y 64%
(2013)

Lovelletal. (2014) | N |Y [ Y Y Y Y Y Y Y Y 91%
Sharp etal. (2013) | Y y |y Y Y N N[V u v Y 73%
lewisetal. (2016) | N | Y |Y Y Y Y Y Y Y Y Y 91%

Van der Steen et | N Y N Y Y Y Y Y Y Y Y 82%
al. (2014)

Glaudemans et al. | N Y Y Y Y U Y Y U Y Y 73%
(2015)
Flo et al. (2016) Y Y Y Y u Y Y Y u Y Y 82%

Luckett et al. [N |Y |N Y Y Y u v Ny Y 64%
(2014)

Johnson et al. | N Y Y Y Y Y Y Y U Y Y 82%
(2016)
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Mignani et |Y Y Y Y Y Y Y Y U Y Y 91%
al.(2017)

Y -Yes, N - No, U —Unclear

Table 5. Results of the critical evaluation of the studies included following JBI-URARI.

Outcome Analysis

1. Perceptions of nursing and medical professionals

Barriers relating to health professionals

Seven of the fourteen reviews indicated that nursing and medical professionals reported
a lack of knowledge and skills for managing ACP (Lewis et al., 2016; De Vleminck et al.,
2013; Ke et al., 2015; Flo et al., 2016; Jabbarian et al., 2017; Lund, Richardson, & May,
2015; Luckett et al, 2014). One study found that nurses considered that they had little
autonomy for conducting ACP (Johnson et al., 2016). According to De Vleminck et al.
(2013), knowledge on how to involve patients in the performance of ACP is lacking, and
professionals themselves note their difficulties in increasing the population’s low
participation in ACP (Table 3). The conclusions reached by these studies were that the
main barrier relating to health professionals was professionals’ inexperience and lack of

knowledge.

Barriers relating to social context

Four reviews reported that health professionals did not know who was responsible for
beginning ACP conversations, and expected patients to take the initiative (Ke et al., 2015;
Lovell, & Yates, 2014; Johnson et al., 2016; Jabbarian et al., 2017). In addition,
professionals said they feared depriving patients of hope by undertaking these

conversations (Lewis et al., 2016; Flo et al., 2016; Johnson et al., 2016; Jabbarian et al.,
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2017; Lund, Richardson, & May, 2015; Luckett, et al., 2014) and that they did not know
what their needs were (Glaudemans, Moll, & Willems, 2015) (Table 3).Two other notable
aspects were uncertainty of prognosis and the patient’s cognitive state(Lewis et al., 2016;
Sharp et al., 2013; De Vleminck et al., 2013; Ke et al., 2015; Glaudemans et al., 2015;
Johnson et al., 2016; Jabbarian et al., 2017; Lund, Richardson, & May, 2015; Van Der Steen
et al., 2014) . According to Jabbarian et al., diseases sometimes follow an unpredictable
course and prognosis is difficult. Ke et al. (2015) consider it essential to analyse the likely
course, together with the patient’s cognitive state, prior to conducting ACP (Table 3).
Most reviews, with a methodological quality of 60% (Fig. 3), reported that the main
barriers relating to the social context included professionals’ fears of depriving patients
of hope added to the uncertainty about when to start such conversations (Lewis et al.,
2016; Flo et al., 2016; Sharp et al,, 2013; De Vleminck et al., 2013; Glaudemans et al.,
2015; Johnson et al., 2016; Jabbarian et al., 2017; Lund, Richardson, & May, 2015; Van
der Steen et al., 2014).

Barriers relating to the organizational context

All 14 reviews indicated that professionals attributed implementation difficulties to lack
of sufficient time to start discussing ACP. Other barriers mentioned were lack of privacy
(Lovell, & Yates, 2014; Johnson et al., 2016), lack of support from organizations for
implementing ACP (Flo et al., 2016; Mignani et al., 2017; Shields et al., 2014, Jabbarian et
al., 2017), lack of continuity in the care of patients who make an ACP (Sharp et al., 2013;
Jabbarian et al., 2017), hard-to-understand, non-standardized terminology(Ke et al.,
2015), lack of collaboration between Primary Care and Hospital Care (De Vleminck et al.,
2013), difficulty of access to computerized records (Lewis et al., 2016; Ke et al., 2015; Flo
et al., 2016; Johnson et al., 2016; Shields et al., 2014; Lund, Richardson, & May, 2015),
the legal implications of ACP (Lovell, & Yates, 2014; Flo et al., 2016), staff shortages, staff
rotation (Sharp et al., 2013; De Vleminck et al., 2013; Flo et al., 2016) combining ACP with

their other clinical and organizational commitments (Glaudemans et al., 2015; Lund,
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Richardson, & May, 2015). As shown in Fig.4, the "lack of time" barrier corresponds to

the largest bubble in the diagram as it was found in all the studies included, with a

methodological quality from 60% to 90%.

Barriers experienced by professionals
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#® pesponsibility ACP conversations

@ patient needs ignored

@ Lack of continuity in attention

@ Difficulty accessing records

Fig. 4. Bubble Plot. Barriers experienced by professionals
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2. Perceptions of patients and family members

Barriers relating to health professionals

Four reviews indicated that patients were unaware of the person in charge of initiating
ACP discussions, although they preferred that person to be the professional "who best
knew them" (Flo et al., 2016; Johnson et al., 2016; Mignani et al., 2017; Luckett et al.,
2014). Glaudemans et al. (2015) reported that only 15% of seniors had talked about ACP
with their physician and 14% to 35% of patients with chronic diseases had discussed end-
of-life preferences with their physician and/or nurse (Table 3). Another review signalled
the obstacle of some patients’ unwillingness to discuss end-of-life issues with their
attending professional (Mignani et al., 2017). Four of the 14 reviews (Flo et al., 2016;
Johnson et al., 2016; Mignani et al., 2017; Luckett, et al., 2014), with a methodological
quality from 60% to 80%, considered that the main barrier relating to health professionals

was that patients preferred their physician or nurse to initiate ACP discussions (Fig.5).

Barriers relating to the social context

Five reviews showed that patients presented fears of death (Sharp et al., 2013; De
Vleminck et al., 2013; Ke et al., 2015; Flo et al., 2016; Van Der Steen et al., 2014) and that
relatives expressed feelings of fear when initiating discussions about end-of-life (Sharp et
al., 2013; Ke et al., 2015; Johnson et al., 2016; Mignani et al., 2017; Van Der Steen et al.,
2014) attributed to the social taboo of death. According to Van der Steen et al. (2014),
patients reported feelings of "guilt" or "not being ready" because they considered it
difficult to discuss "such an unpleasant" issue, a situation that was also highlighted by
family members. In the same way, the review study by Sharp et al. (2013), indicated that
elderly people were not willing to talk about the end of life and delegated the
responsibility to their relatives, their referring physician, or left it "in God’s hands"(Table
3). The studies also indicated the following barriers: lack of patients’ knowledge of ACP

(Ke et al., 2015; Johnson et al., 2016), uncertainty of prognosis (Mignani et al., 2017) and
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cultural factors impeding discussion of these preferences (Van Der Steen et al., 2014).
The results of five reviews, with 80% of methodological quality, revealed that fear on the
part of patients and family members represented an important social context-related
barrier to ACP implementation (Sharp et al., 2013; Ke et al., 2015; Johnson et al., 2016;
Mignani et al., 2017; Van Der Steen et al., 2014)(Fig. 5).

Barriers relating to the organizational context

Patients considered that a main obstacle to ACP implementation, from an organizational
and institutional perspective, was the fact that it is a laborious process and that the
document itself was difficult to complete (Sharp et al., 2013; Ke et al., 2015). The use of
terminology that patients and their family members found difficult to understand also
constituted a barrier (Ke et al., 2015). Patients and relatives also reported lack of time
and continuity in the care process as impediments (Mignani et al., 2017). Moreover, two
reviews with a methodological quality of 70% found that the main obstacle relating to the
organisational context was patients’ difficulties in performing the ACP (Sharp et al., 2013;

Ke et al., 2015) (Fig.5).
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Discussion

Most of the reviews addressed the barriers relating to the implementation of ACP of
patients at the end of life. The 14 studies finally obtained probably due to an increased
rate of completion of the document by patients with chronic disease and a limited life

expectancy. The methodological quality of these reviews was moderate to high.

Regarding the perceived barriers relating to nursing and medical staff, professionals,
patients and their families all agreed that lack of knowledge and skills for implementing
ACP, as well as a lack of clarity regarding who should take the responsibility for the
therapeutic relationship were barriers to implementation. Clearly, the existing ACP
regulatory framework is still insufficient to ensure that the process unfolds correctly, and
there is a need for specific training and qualification as well as leadership for
implementing ACP. Professionals report concerns regarding these deficiencies (Lewis et
al., 2016; De Vleminck et al., 2013; Ke et al., 2015; Flo et al., 2016; Jabbarian et al., 2017;
Lun, Richardson, & May, 2015; Luckett et al., 2014). Improvements may be achieved by
conducting ACP training programmes at health centres (Johnson e al., 2016; Shields et
al., 2014; Luckett et al., 2014) or by providing clinical practice guidelines that would also
define the stages and responsibilities related to ACP implementation, which are
particularly necessary in cases where professionals have less experience in the field

(Glaudemans et al., 2015).

Moreover, with regard to the social context, the need to take advance decisions regarding
future treatments or interventions generates fear, and this fear emerges as a significant
barrier to ACP management. Professionals express this fear when they approach their
patients and find it difficult to judge the best moment to discuss ACP, due to the
uncertainty of the prognosis and the patients’ especially vulnerable state (Lewis et al.,
2016; Flo et al., 2016; Johnson et al., 2016; Jabbarian et al., 2017; Lund, Richardson, &
May, 2015; Luckett et al.,, 2014). For their part, patients are also afraid to raise the
guestion with their families, for fear of losing hope; they prefer to leave end-of-life

conditions and circumstances to chance, to the will of their relatives, or to their God
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(Lewis et al., 2016; Sharp et al., 2013; De Vleminck et al.,, 2013; Ke et al.,, 2015;
Glaudemans et al. 2015; Johnson et al. 2016; Jabbarian et al., 2017; Lund, Richardson, &
May, 2015; Van De Steen et al., 2014). It might in fact be possible to distinguish between
patients who suffer unpredictable exacerbation of their disease and are not offered ACP
and other patients whose course is more predictable and who would benefit from ACP
(Glaudemans et al., 2015). Many patients and their family members prefer to talk to their
physician, someone who knows them and with whom they already have a therapeutic
relationship that allows them to address intimate issues such as illness, incapacity and

death (Flo et al., 2016; Johnson et al., 2016; Mignani et al., 2017; Luckett et al., 2014).

At organizational level, nursing and medical professionals’ lack of time to talk with
patients about ACP was an important barrier to its implementation (Sharp et al., 2013;
De Vleminck et al., 2013; Ke et al., 2015; Lovell, & Yates, 2014). Other barriers included
the difficulties of professionals to access ACP computerized records in order to establish
which patients had advanced directives and which did not (Lewis et al., 2016; Ke et al,,
2015; Flo et al,, 2016; Johnson et al., 2016; Shields et al., 2014; Lund, Richardson, & May,
2015) as well as the lack of continuity of care between patients’ primary care and
hospitals (Mignani et al., 2017). Another important point is the fact that, these
documents are extremely prescriptive, leading professionals and patients in some cases
to tick boxes rather than facilitating shared dialogue and discussion in which wishes and
preferences relating to care are valued and protected (Johnson et al., 2016).
Humanization models of assistance and person-centred care aim to nurture a conducive
environment, providing enough time to fulfil the entire ACP process. Understanding the
barriers to ACP can help to change the organizational culture, create new structures, and
introduce new ways of enhancing the respect of the principle of autonomy for patients

when deciding about their health.

Finally, the perception of a lack of autonomy among nurses with regard to ACP and the
absence of a clearly identifiable professional in charge of managing the process have

meant that nurses are often attributed this role. Indeed, the Palliative Nursing Summit
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issued recommendations to include ACP in all the standards of practice of all nursing

specialities (Mazanec et al., 2018).

Limitations and strengths

An Umbrella Review is based on the existing results of different reviews and, therefore,
the quality of the studies is to a certain extent assumed a priori. To tackle this limitation,
three authors independently determined the methodological quality of each review using
PRISMA and Joanna Briggs recommendations for the evaluation process of the scientific

quality.

As for its strengths, this Umbrella Review provides a quick and comprehensive view of
the research carried out so far on the barriers to ACP implementation at healthcare

centres. It represents a novel qualitative synthesis of the evidence on the subject.

Conclusions

The implementation of ACP at healthcare centres faces several barriers. A large body of
evidence from health staff identifies the organizational context as the main barrier to
implementing ACP. This suggests organizations need to implement cultural and structural

changes to overcome barriers, placing patients at the heart of decision-making.

Implications of Findings

To know what barriers hinder the implementation of ACP in clinical practice is essential
to prevent them. Nursing have an important role to detect these barriers and promote

changes in clinical settings aimed at respecting the wishes and wills of the patients.
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Resumen

La actual pandemia por la COVID-19 esta ocasionado serias amenazas para la salud publica a nivel
mundial, especialmente para los grupos de poblaciéon mas vulnerables. Los casos mas graves de la
enfermedad han sido primeramente atendidos por los profesionales de urgencias y emergencias,
los cuales han tenido que tomar decisiones en contextos altamente complejos donde la priorizaciéon
en la asignacion de los recursos sanitarios disponibles les ha generado situaciones éticamente
conflictivas. El objetivo del presente articulo es analizar la importancia de implantar la PDA enlos
servicios de urgencias y emergencias como herramienta de consulta en la resoluciéon de los
problemas éticos surgidos durante la pandemia por COVID-19, concretamente, en la atencién al
paciente crénico complejo o con enfermedad crénica avanzada.

Palabras clave: voluntades anticipadas; planificacién de decisiones anticipadas; planificacion
anticipada de la atencidn; conflictividad ética; atencién urgente; emergencias; COVID-19.

Abstract

The events of the present CoVID-19 pandemic are causing serious threats to Public Health
worldwide, specifically at the most vulnerable population groups. Emergency professionals have
served as the first responders for the most serious cases of this disease. At the same time, they
have made decisions in highly complex contexts where the prioritization of allocated care
resources has generated ethically conflictive situations. The aim of this article is to analyze the
importance of implementing the ACP as a tool in the emergency services to solve ethical problems
that have arisen during the COVID-19 pandemic, particularly in the care of complex chronic
patients or those with advanced chronic disease.

Keywords: advance directives; advance care planning; ethical conflict; emergency care;
emergency departments; COVID-19.

Resum

L'actual pandémia per la COVID-19 esta ocasionat serioses amenaces a la salut publica a nivell
mundial, especialment als grups de poblacié més vulnerables. Els casos més greus de la malaltia han
estat primerament atesos pels professionals d'urgéncies i emergeéncies, els quals han hagut de
prendre decisions en contextos altament complexos on la prioritzaci6 en l'assignacié dels recursos
sanitaris disponibles els ha generat situacions eticament conflictives. L'objectiu d'aquest article va
ser analitzar la importancia d'implantar la PDA en els serveis d'urgéncies i emergéncies com a eina
de consulta a la resolucié dels problemes étics sorgits durant la pandémia per COVID-19,
concretament, en l'atenci6 al pacient cronic complex o amb malaltia cronicaavangada.

Paraules clau: voluntats anticipades; planificaci6 de decisions anticipades; planificacié
anticipada de I'atencid; conflictivitat ética; atenci6 urgent; emergéncies; COVID-19.
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1. Introduccién

El Coronavirus disease 2019 (COVID-19) es una enfermedad infecciosa que proviene de la familia
de los coronavirus y que puede producir cuadros clinicos que van desde el resfriado comtin hasta
otros mas graves como las neumonias asociadas al virus del Sindrome Respiratorio Agudo Grave
(Severe Acute Respiratory Sindrome Coronavirus 2 o SARS-COVZ2) (Centro de coordinacion de
Alertas y Emergencias Sanitarias, 2020). Los primeros casos se detectaron en diciembre de 2019
en la ciudad de Wuhan, provincia de Hubei, en China (Wang et al. 2020). Desde entonces, la
diseminacion de la infeccion se ha extendido por diferentes paises del mundo, dando lugar a un
elevado indice de mortalidad. La rapida propagacion de la enfermedad ha impactado
negativamente en los sistemas de salud publicos y privados a nivel mundial, ocasionando un
desequilibrio entre las demandas de atencién médica y las capacidades de respuesta. La
envergadura que ha adquirido a nivel mundial la infeccién por SARS-COV2 ha sido declarada por
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como pandemia y catastrofe, por el hecho de
representar serias e inmediatas amenazas para la salud publica (World Health Organization

2019).

A pesar de que algunas personas infectadas por el nuevo coronavirus se pueden mantener
asintomaticas o desarrollar la enfermedad de una forma muy leve, otras enferman gravemente y
acaban falleciendo(Wu et al. 2020). Datos estadisticos aportados por el Equipo Epidemioldgico de
Respuesta de Emergencia a la Neumonia del Nuevo Coronavirus en China (Chinese Center for
Disease Control and Prevention, 2020), tras analizar un total de 72.314registros, apuntaron que
entre los casos confirmados el 81% curs6 con una enfermedad leve, el 13,8% fueron casos graves
y el 4,7% criticos. En este Gltimo grupo se encontrd que el 14,8% eran mayores de 80 afios, el
10,5% padecian enfermedades cardiovasculares, el 7,3% diabetes, el 6,0% enfermedades

respiratorias crénicas y el 5,6% cancer.

La gran cantidad de infectados en Espafia por la COVID-19, mas de 237.900 segun cifras del
Gobierno espafiol el 29 de mayo de 2020(Red Nacional de Vigilancia Epidemiologica, 2020), y la
gravedad de la sintomatologia, en algunas de las personas afectadas, ha conllevado a focalizar la
atencidn sanitaria, especialmente la inmediata, en los servicios de urgencias y emergencias. Para
estos servicios, las situaciones de emergencias sanitarias y catastrofes constituyen una parte
relevante de la atencidn que desempefian sus profesionales. En concreto, estos profesionales son
los que se encuentran en primera linea de actuacién desarrollando sus tareas en contextos
altamente complejos en los que la toma de decisiones se origina bajo una gran demanda asistencial
y con tiempo limitados (Ebrahimian et al. 2014). Ello, sumado a la situacién de pandemia por la

COVID-19, ha supuesto un incremento en las consultas y demandas de la atencion
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en los servicios de urgencias y emergencias, especialmente por parte de los grupos de poblacién
con un mayor riesgo de complicacién, como son los ancianos, personas con problemas crénicos y

con comorbilidades (Chen et al. 2020).

Sin duda alguna, las enfermeras y médicos de los servicios de urgencias y emergencias ante
la actual situaciéon de pandemia porla COVID-19, se enfrentan ante el conflicto moral de establecer
y aplicar criterios para distribuir los recursos sanitarios disponibles, intentando hacer un justo
equilibrio entre la maximizacién de las vidas salvadas, segin enfoques utilitaristas que establecen
que la mejor accién radica en el mayor beneficio posible para el mayor niimero de individuos
involucrados, y el deber moral de proteger a toda la poblaciéon de igual modo siguiendo los
criterios de equidad y justicia para la implementacién de dicha priorizacién asistencial. Y es que
la pandemia impone el ejercicio de buscar el mayor beneficio colectivo tanto en la atencion
hospitalaria como prehospitalaria, a pesar de que ello pueda ir en detrimento de los valores y
principios individuales de las personas, pudiendo llegar incluso a quedar estos subordinados a los
profesionales que actiian (Choi y Kim 2018; Curtis, Kross, y Stapleton 2020). Lo anterior explica
la necesidad de garantizar la libertad en la autonomia de eleccién y decisiéon de las personas,
ademas de priorizar el bien comunitario, para evitar la discriminacién entre grupos, tal y como
sefialaba Butler (2020). En este sentido, la Planificacién de Decisiones Anticipadas (PDA), o
también conocida como Planificacién Anticipada de la Atencién, puede resultar una herramienta
especialmente valiosa para el profesional que debe decidir en aquellas situaciones en las que el
establecimiento o el mantenimiento de determinados tratamientos de soporte vital, pueden

ocasionar situaciones altamente conflictivas (Limdén, Lasmarias, y Blay, 2018).

«

Segin el Model Catala de Decisions Anticipades, la PDA se define como “un proceso
deliberativo, relacional y estructurado, mediante el cual una persona competente manifiesta sus
valores, preferencias y expectativas de atencidn y, de acuerdo con estos y en colaboracién con su
entorno afectivo y equipo asistencial de referencia, planifica los cuidados que desearia recibir ante
una situacién de complejidad clinica o enfermedad grave, en la que se prevé un prondéstico de vida
sustancialmente limitado, o en situacién de final de vida, particularmente en aquellas

circunstancias en las que no se encuentre en condiciones para decidir” (Lasmarias et al., 2018).

Si bien, la PDA se propuso en sus inicios como un modelo de atencion a la cronicidad en un
contexto de “normalidad” en el sistema sanitario, no se pondero el posible papel que podria
desempefiar en la resolucién de los conflictos derivados de una crisis pandémica como la actual,

o0 cuanto menos, no existen evidencias que asi lo constaten.

Por todo ello y con el objetivo de poder crear estrategias de priorizacién que aseguren el
respeto a los valores y preferencias de los agentes implicados en futuros escenarios que devengan

similares al actual, es necesario el analisis de la integracién y la gestién de la PDA en los servicios
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de urgencias y emergencias como herramienta de consulta en la resolucién de los problemas
éticos surgidos durante la pandemia por la COVID-19, y concretamente, en el marco de la atenciéon

urgente al paciente crénico complejo o con enfermedad crénica avanzada.

1. Conflictividad ética en los Servicios de Urgencias y Emergencias
durante la COVID-19

Segtin Whitehorn (2020), el conflicto es una realidad inexorable a cualquier organizacién de salud.
Concretamente, en Espaiia, las politicas de austeridad y recortes en los presupuestos sanitarios
realizados en los ultimos afios, sumados a la actual pandemia por la COVID-19, han incrementado

las situaciones éticamente conflictivas en la mayoria de los servicios y unidades asistenciales.

En este sentido, los servicios de urgencias y emergencias, junto a los de medicina interna y
unidades de cuidados intensivos (UCI), han constituido uno de los ejes mas importantes de
atencion, especialmente en el abordaje de los casos mas graves de la enfermedad (Gonzalez &
Vazquez, 2020). En el marco especifico de la atencién en las urgencias y las emergencias, las
funcionalidades de los servicios, incluso el ambito competencial de los propios profesionales, han
tenido que ser multiplicadas, dando respuesta a la creciente demanda de atencion por parte de la
poblacidn, y es que dichos servicios, han sido el principal foco de entrada al sistema sanitario de
los pacientes con sintomatologia compatible por infeccién por el virus SARS-COV2 (Mir¢, 2020;

Pastor, 2020).

La priorizacién de los recursos y la toma de decisiones en situaciones éticamente dificiles
son comunes e inevitables en estos contextos asistenciales, acostumbrados ademads a actuar en
base a un sistema de triaje que evalda las prioridades de atencién y las posibilidades de
supervivencia (Centro de coordinacion de Alertas y Emergencias Sanitarias, 2020). A pesar de ello,
los profesionales de urgencias y emergencias ahora han tenido que enfrentarse a una situacion
totalmente inverosimil para ellos. La falta de tratamientos especificos para tratar el coronavirus,
la creciente demanda de atencion urgente, la presion asistencial a la que han estado sometidos,
asi como los problemas éticos afiadidos de tener que repartir equitativamente los escasos
recursos que tenian disponibles, han puesto a prueba las capacidades resilientes que tienen los
profesionales para hacer frente a las adversidades (Col-legi Oficial d’'Infermeres i Infermers de
Barcelona, 2020). Otra dificil situaciéon que han tenido que afrontar los profesionales de urgencias
y emergencias es el hecho de tener que tomar decisiones sobre instauraciéon o retirada de

tratamientos de soporte vital en tiempos muy limitados y en algunos casos asistir a un proceso de
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final de vida. No puede olvidarse que la maxima principal de los profesionales de urgencias y

emergencias es la salvaguarda de la vida de las personas a quienes atienden.

En este sentido, los planes de contingencia elaborados por la Sociedad Espafiola de Medicina
Intensiva, Critica y Unidades Coronarias (SEMICYUC) (Sanz et al, 2020) y el Centro de
Coordinacién de Emergencias Sanitarias(Centro de coordinacién de Alertas y Emergencias
Sanitarias, 2020), asi como los documentos propuestos por el Observatorio de Bioética y Derecho
de la Universidad de Barcelona (Observatori de Bioética i Dret, 2020) y los respectivos Comités
de Bioética de Catalufia(Generalitat de Catalunya, 2020) y Espafia (de Montalvo et al., 2020), han
sido creados con el objetivo de guiar a los profesionales en la toma de decisiones, especialmente

en el contexto del cuidado al paciente critico.

El utilitarismo ha sido de alguna forma, la alternativa ética mas ampliamente elegida entre
los diferentes organismos publicos y privados, nacionales e internacionales, y ha servido para
crear estrategias de priorizacién y contenciéon de la pandemia basadas en el presupuesto de la

maximizacién del bien comunitario.

En relacién a este principio, Iserson y Moskop (2007) afirmaron que el mandato ético
utilitarista es la base que sostiene los sistemas de triaje propios de los servicios de urgencias y
emergencias, a pesar de que, en ocasiones, pueden ser poco precisos en cuanto a la determinacién
del maximo beneficio que desean alcanzar para el paciente. De hecho, el correcto cumplimiento
de este criterio no resulta una tarea facil para los profesionales de urgencias y emergencias, pues
en un intento por equilibrar los beneficios individuales (principio de beneficencia) y colectivos
(principio de justicia), asumiendo también un cierto riesgo individual de contagio (criterio de
utilidad dentro del principio de justicia), surge el principal conflicto (Casado, 2016; Gracia, 2016).
Y es que, priorizar el interés comunitario al del paciente que se atiende o incluso al del propio
profesional, puede ocasionar angustia moral en el sujeto que decide (eliminado para revision,
2012). En este sentido, el dilema moral se genera cuando el profesional se encuentra ante la
disyuntiva de tener que decidir entre varias opciones posibles, ninguna de las cuales considera
moralmente aceptables. Como ya es conocido, en situacién de emergencia cualquier decisiéon
sobre la distribucion de los recursos siempre se resuelve mediante el principio del “mal menor”,
lo que acaba beneficiando a unos pero también perjudicando a otros (Gostin, Friedman, & Wetter,

2020).

Dicha cuestion nos lleva a plantear que ante la actual crisis sanitaria, el principio de
autonomia de decision de las personas ha podido quedar supeditado a una ética de minimos
(principios de justicia y no maleficencia), hecho lo cual situaria a los colectivos mas vulnerables
en una situacion de desigualdad en lo referente a la prestacion sanitaria(Puyol, 2014). Ello se

refleja en el elevado nimero de fallecimientos en residencias, mas de 18.000 segtn datos
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proporcionados por las comunidades auténomas, lo que representa el 66% del total de

fallecimientos en Espafia a causa del virus (Rodriguez, 2020).

Es evidente que ante la gravedad de la situacién por la pandemia de la COVID-19, las
autoridades sanitarias seran las que decidiran sobre la disponibilidad y distribucién de los
recursos atendiendo a enfoques utilitaristas, pero a pesar de ello, los profesionales tienen el deber
moral de proteger y respetar la autonomia de eleccién y decisién de las personas, en tanto que
pueden negarse a recibir un tratamiento de soporte vital o a la realizacién de técnicas que vayan
en contra de sus propios intereses. Ello puede ser manifestado verbalmente por el paciente que
es capaz de tomar tal decisiéon o en el caso contrario, puede estar explicitado en forma de
Documento de Voluntades Anticipadas (DVA) o Planificacién de Decisiones Anticipadas (PDA)
(Velasco, 2020).

1. La Planificacién de Decisiones Anticipadas como elemento clave
en la prevencion de conflictos éticos

En 2015 surgié en Catalufia la PDA complementario del DVA en el contexto del paciente crénico
complejo (PCC) o con enfermedad crénica avanzada (Limdn et al., 2018). A pesar de no disponer
de la misma consideracién o rango legal, ambas opciones favorecen el ejercicio de la autonomia
practica de las personas y sus singularidades radican en los autores que pueden realizarlas, las

circunstancias de los procesos y sus mecanismos de registro (Loncan,2014).

Uno de los principales objetivos de la PDA es ayudar a los profesionales en la toma de
decisiones para que puedan garantizar unos cuidados y una atencidn sanitaria individualizada y
guiada por los valores, objetivos y preferencias de las personas atendidas (Lasmarias et al., 2018).
Dada su funcion, la PDA cobra especial importancia a dia de hoy en la que se estdn manejando
situaciones de infeccién por SARS-CoV-2 que conllevan un empeoramiento brusco y grave de la
sintomatologia en personas de edades avanzadas, pluripatolégicos o con una patologia terminal

ya conocida y en los que el pronéstico de vida es limitado en el tiempo (Rietjens et al., 2017).

La utilizacion de la PDA no es algo novedoso y esta recogido como un indicador de la calidad
en numerosas guias, especialmente, en el &mbito de los cuidados paliativos (Lovell & Yates, 2014;
Rietjens et al,, 2017). Ademas, la Comisién Asesora para el tratamiento de la infecciéon por SARS-
CoV-2 de la Generalitat de Catalunya, en su reciente publicacién, recoge la PDA cémo un item
importante a reconsiderar en la evaluacién del paciente y que se realiza a través del Indice del

Nivel de adecuacién diagnostico-terapéutico (NIDT) (Geréncia del Medicament, 2020).

122



Pese a la importancia de la PDA en cualquier atencién asistencial, segin Casado, raramente
en los servicios de urgencias y emergencias se tiene un conocimiento de las voluntades de los
pacientes, por lo que en ocasiones, se utilizan procedimientos y terapias que pueden no ser
deseadas por aquellos que se encuentran inconscientes y que si tienen completadas sus
voluntades anticipadas (Casado,2016). En este sentido, estudios previos a la pandemia por la
COVID-19 mostraron que los profesionales de los servicios de urgencias y emergencias
percibieron dificultades o barreras que complicaban la consulta de la PDA y, como consecuencia,
su implementacién en el manejo integral del paciente critico. Las principales barreras que
describen los profesionales de urgencias y emergencias estdn relacionadas con la dificultad de
acceso y la falta de unificacién de los sistemas informaticos, hecho que dificulta su rapida consulta;
la falta de tiempo y la complejidad de los entornos asistenciales; asi como las elevadas cargas de
trabajo alas cuales se exponen diariamente los profesionales (Abelsson& Lindwall, 2017; Bashkin,
Caspi, Haligoa, Mizrahi, & Stalnikowicz, 2015; Boddy, Chenoweth, McLennan, & Daly, 2013;
Jezewski, Research, & 2007, s. f; Lakin et al, 2016; Limén et al., 2018). Probablemente en el
contexto de la actual crisis sanitaria, estas barreras hayan estado presentes en los servicios de
urgencias y emergencias, si bien, de una forma todavia mas destacada, a las cuales también se les

han podido sumar aquellas limitaciones producidas por la COVID-19.

Sin duda, el aumento y la apariciéon de nuevas barreras ha podido suponer una clara
amenaza para la autonomia de decision de las personas atendidas, pues al desconocer la voluntad
de la persona, el profesional puede llegar a actuar de una forma rutinaria, motivado por la
intuiciéon o por su propio sistema de valores (Choi & Kim, 2018). Por lo contrario, conocer
anticipadamente las voluntades de los pacientes registradas en la PDA, puede proporcionar una
mayor seguridad al profesional que decide y debe de ser una prioridad en la atencién en los
servicios de urgencias y emergencias por diferentes razones, también en la crisis sanitaria actual

por COVID-19.

En primer lugar, tener un conocimiento sobre los objetivos y preferencias de cuidados y
tratamientos de los pacientes, puede ayudar a tomar decisiones de una forma mas rapida y
ajustada a la voluntad de las personas atendidas y, por consiguiente, puede reducirla
conflictividad ética de los profesionales derivada de la responsabilidad de decidir en unos
contextos complejos de actuacién y de rapida respuesta donde los recursos son limitados

(Sandman & Nordmark, 2006).

En segundo lugar, la practica ante la actual situacién de pandemia, en la cual los pacientes
que acuden a los servicios de urgencias y emergencias lo hacen sin representatividad familiar
(siguiendo el reglamento aprobado por orden ministerial) (BOE,2020), estd apoyando mas la toma

de decisiones en el profesional o “experto”. Todo ello, puede ocasionar situaciones
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conflictivas entre profesionales por intentar garantizar la libertad de eleccién y decision de las
personas atendidas, hecho que se podria reducir si se tuviese anticipadamente un conocimiento
sobre las preferencias de atencién y tratamiento contempladas en la PDA y registradas en la

historia clinica de la persona (Choi & Kim, 2018).

En tercer lugar, el compartir los deseos y preferencias de la persona con sus familiares,
haciéndoles participes del proceso de toma de decisiones, puede ayudar a disminuir el dolor y el
sufrimiento que provoca la situacion de incertidumbre pronoéstica. Este hecho puede contribuir a
una mejor preparacion familiar, especialmente en aquellos casos en los que el profesional advierte

el posible fallecimiento del paciente (Erbay, 2014).

En cuarto lugar, la inclusién de la PDA en la atencidn de los pacientes afectados por la
COVID-19 puede tener un impacto disminuyendo procedimientos invasivos o tratamientos
potencialmente inapropiados, especialmente en aquellos pacientes con una baja probabilidad en
la recuperacion de su calidad de vida previa, y asi contribuir a una mayor adecuaciéon de los
recursos disponibles y a una distribucién mas equitativa de los mismos (Torabi, Borhani,
Abbaszadeh, & Atashzadeh-Shoorideh, 2019), en la misma linea de las recomendaciones

sanitarias en tiempos de pandemia.

En quinto lugar, es de vital importancia tener un conocimiento previo de los deseos de los
afectados para disminuir la probabilidad de transmisién del virus SARS-COV2, ya que, por poner
un ejemplo, ante una situacion de Parada Cardiorespiratoria (PCR) la provision de maniobras y
atencion de alta intensidad (intubacién orotraqueal) no deseadas porla persona, pueden suponer

un riesgo de contagio para los profesionales que la asisten (Curtis et al., 2020).

Por ultimo, en sexto lugar, el conocer anticipadamente los valores y preferencias de las
personas puede ayudar a reducir tanto el nimero de pacientes trasladados por los Sistemas de
Emergencias Médicas, como los ingresos y las muertes que se producen en los Servicios de
Urgencias, puesto que, quizd, algunos pacientes, al conocer su prondstico, desean fallecer en su
propio domicilio asistidos por profesionales experimentados en este tipo de atencién (Moe et al.,

2016).

1. Conclusiones

La pandemia por la COVID-19 ha puesto de manifiesto la dificil y comprometida tarea de priorizar
en la asistencia sanitaria dando lugar a situaciones altamente conflictivas desde una perspectiva
ética. Esta cuestion ha sido relevante en aquellos servicios donde la atencién inmediata y la

presion asistencial derivada del aumento de los casos afectados, ha supuesto tomar decisiones de
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una forma necesariamente apresurada por la rapida evolucidn de la infeccion y sin tiempo para la
deliberaciéon previa, como ha sido en los casos atendidos por los servicios de urgencias y
emergencias. El hecho de tener que establecer prioridades entre una compleja gama de opciones,
con poco tiempo y recursos y sin una planificacién previa, ha resultado particularmente dificil

para los profesionales.

En este sentido, la implementaciéon de la PDA en el contexto de la urgencia y de la
emergencia ante la actual crisis sanitaria y en posibles brotes futuros debe considerarse de suma
importancia, pues ayudaria a los profesionales a tomar decisiones de una forma rapida y razonada,
reduciendo asi, la conflictividad ética generada. Se protegeria la libertad de eleccién y decisién de
las personas y, por ende, se reducirian los tratamientos potencialmente inapropiados; contribuiria
a una mayor adecuacién de los recursos y a una distribucién mas equitativa y justa. También se
reducirian las probabilidades de contagio en los profesionales y se disminuiria el nimero de
traslados realizados por los servicios de emergencias, asi como los ingresos y las muertes en los

servicios de urgencias.

Desconocemos si se produciran nuevos brotes de la enfermedad o si por el contrario
devendran nuevas epidemias o pandemias similares a la actual (COVID-19) en contextos futuros.
Ello exige ademas de la preparacién de los sistemas de salud a nivel mundial en cuanto a la
provisién de recursos materiales y humanos, la revisidn y adecuacién de los protocolos y guias de
actuacion, donde seria particularmente util la inclusién de la PDA en el contexto de la urgencia y
la emergencia, por las razones ya expuestas. Se nos presenta ahora una oportunidad de reflexiéon
sobre la manera en la que hemos procedido a tomar decisiones durante la actual emergencia
sanitaria, para que y acorde a lo aprendido, poder en un futuro construir nuevos marcos de
actuacion y puntos de partida con enfoques totalmente nuevos que garanticen el respeto del

principio de autonomia de los pacientes en relacién con su salud y atencién al final de vida.
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Managing ethical aspects of Advance Directives in Hospital Emergency
Department and Emergency Medical Services

Abstract

Background: In Hospital Emergency Department and Emergency Medical Services
professionals experience situations in which they face difficulties or barriers to know

patient’s advance directives and implement them.

Objectives: To analyse the barriers, facilitators, and ethical conflicts perceived by health

professionals derived from the management of advance directives in emergency services.

Research design, participants, and context: This is a qualitative phenomenological study
conducted with purposive sampling including a population of nursing and medical
professionals linked to Hospital Emergency Department and Emergency Medical Services.
Three focus groups were formed, totalling 24 participants. We performed an inductive-

type thematic discourse analysis.

Ethical considerations: This study was approved by ethical committees of Ethical
Committee of Clinic Hospital (Barcelona) and Committee of Emergency Medical Services
(Barcelona). The participants received information about the purpose of the study.

Patients” anonymity and willingness to participate in the study were guaranteed.

Findings: There were four types of barriers that hindered the proper management of
patients” advance directives in Hospital Emergency Department and Emergency Medical
Services: personal and professional; family members; organisational and structural; and
those derived from the health system. These barriers caused ethical conflicts and

hindered professionals’ decision-making.

Discussion: These results are in line with those of previous studies and indicate that

factors such as gender, professional category, and years of experience, in addition to
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professionals’ beliefs and the opinions of colleagues and family members, can also

influence the professionals’ final decisions.

Conclusion: The different strategies described in this study can contribute to the
development of health policies and action protocols to help reduce both the barriers that
hinder the correct management and implementation of advance directives and the

ethical conflicts generated.

Keywords: advance directives, ethical conflicts; barriers; emergency services
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Introduction

Studies indicate that the most common causes of patient referral by Hospital Emergency
Department (HED) and Emergency Medical Services (EMS) are acute or critical health
problems, such as conditions of cardiac/neurological origin, or accidents with traumatic
sequelae (1,2). However, an important and growing aspect of the frequent use of HED
and EMS is the worsening of symptoms in pluripathologic patients of advanced age, or
with an already known terminal pathology that, on many occasions, lead them to die as

a result of these conditions in these services (1-3).

These cases, in which the high vulnerability of patients raises questions about the
limitation of life support treatment, are complex and difficult to handle. Health
professionals often encounter the moral conflict of ‘establishing’, ‘maintaining’, or

‘withdrawing of treatment’(4-7).

It is known that health professionals are guided by the principles of non-maleficence,
beneficence, and respect for the dignity and autonomy of patients’ choices and
decisions(8,9). Even so, at a practical level, the complexity of healthcare in these services,
in which the time factor is decisive and there is no possibility of delay in decisions,
professionals perceive difficulties or barriers to know or implement the patients’ advance
directives (AD) (10,11). Although there are differences between countries and levels of
legal regulation, the concept of advanced directives encompasses two main elements.
Firstly, a Living wills is a legal document that reflects a person's wishes and preference to
treatment and care at the time that the person creates and signs it (10). Secondly,
Advance Care Planning is a deliberative, continuous and revisable process that goes

beyond one document, or even one conversation (11).

Studies on this topic have pointed out that some of these barriers would be related to:
the difficulty of access to computer services, in which there may or may not be evidence
of those AD(10,12,13); the perception of lack of time to consult them (14-16); the lack of

an organisational and institutional view that encourages their application (17,18);and the
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low proportion of AD documents filled out by the population (19). Also, the lack of
knowledge on the part of the professionals and the lack of skills for the management of
these patients’” AD should be added (20,21). Undoubtedly, these obstacles end up
complicating decision-making and can generate ethical conflicts among professionals
working in HED and EMS (22-25).In addition, there may be a potential negative impact
on healthcare when making decisions that may not meet the wishes of patients who

cannot manifest them (26).

Some studies, especially those of a quantitative design, do not allow us to know in a
sufficiently precise manner the difficulties or barriers perceived by the professionals
involved in such decision-making, such as nurses or physicians (18,25,27,28). However,
knowing these issues in greater depth would allow knowing the patients’ preferences and
respect their autonomy and the right to decide on how they want to be cared for. These
aspects are protected by current health regulations, thus improving healthcare in HED

and EMS.

In order to close this knowledge gap, the present study considered answering the
following two research questions: (1) according to the perception of health professionals
in HED and EMS, what are the barriers to implementing patient’s advance directives? and
(2) Does the presence of these barriers generate ethical conflicts among the health

professionals of these services?

Objective

The goal of the present study was to assess the barriers, facilitator aspects, and ethical
conflicts derived from the management of advance directives in HED and EMS perceived

by the health professionals.
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Methods

Design and scope of study

This is a qualitative phenomenological-hermeneutic study conducted in May 2019, in the
EMS of Catalonia, Spain and in the HED of Mollet Hospital (Barcelona), Spain. According
to Paul Ricoeur's theory, the study is oriented to the interpretation of the lived
experiences, these are the perspectives of barriers, facilitator aspects, and ethical

conflicts in the implementation of patients’ advance directives in the HED and EMS (29).

Participants and sampling

We performed purposing sampling including a population composed of nursing and

medical professionals linked to HED and EMS.

In order to obtain different perspectives concerning the perception of barriers in the
implementation of patients’ advance directives in the two types of services, we
determined representativeness and exclusion criteria for the sample (Table 1). These
criteria were determined by the research team, which subsequently recruited the

participants of the study through the corporate email of both health institutions.

Table 1. Representativeness and exclusion criteria of the sample.

Representativeness criteria Exclusion criteria
I
- Professionals with more than one year of experience. | - Nursing and/or medical students.
- Professionals with graduate training in emergencies. | _ professionals licensed or graduate in nursing during

freshing traini int hips.
- Fixed or substitute professionals of the services. FEITEsNIng training or Internsnips

- Coming from different regions of the Province of | - Professionals who were not part of the usual staff of

(deleted for review) paediatric emergencies.
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Based on the representativeness criteria, participant profiles were developed and intra-
group heterogeneity criteria were determined based on the following variables: sex; age;

years of experience; and, in the case of EMS, geographical area of work.

Two separate groups were formed by professional category, namely: G1 - nurses of the
HED and EMS; and G2 -physicians of the HED and EMS. Subsequently, a third group (G3)

was formed with nursing and medical professionals from the HED and EMS.

Data collection

Information was collected using the focus group technique. The three groups were
formed by a maximum of 10 participants, and the sample was composed of 24
participants (G1=9; G2 =5; and G3 = 10). The duration of each session was approximately
one hour and thirty minutes. They were held in the classrooms of the participating

hospital made available for the meetings, on three different days.

The sessions were recorded with a digital recorder and then transcribed for later analysis.
In order to ensure the confidentiality of the participants, we used pseudonyms instead of
their names. The debate was facilitated by using the questions of a script with the topics

to be explored previously established and agreed by external experts (Table 2).

All the focus groups were moderated by the leader and another member of the research
team, who performed as observer. There was no professional or personal relationship
between the moderators and the participants of the groups. A report was generated from
each group taking into consideration nonverbal language, which was included in the

discourse analysis.
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Table 2. Questions guide for the focus groups.

Study area Questions

Emerged experiences related to AD management. Do you know the AD? Would you know how to
perform in case that a user has registered AD?

Barriers and facilitators in AD management.
€ What difficulties/barriers do you consider to exist in

your services that hinder the consultation of AD?
What facilitating elements do you think can

Ethical conflicts in AD management. promote/follow AD in your services?

Do you consider that on some occasion you could
have violated the will of a patient? What was it due
to? Did you generate any kind of conflict of an ethical
Decision-making in ethically conflicting situations. youe Y
or moral nature? How often have these ethically

conflict situations arisen?

What do you rely on to make decisions? Who do you

usually consult in a situation of ethical conflict?

Data analysis and rigor criteria

Data analysis was performed by both authors (SPM and AFP) guided by Ricoeur's
phenomenological-hermeneutic text interpretation theory (29). This analysis was moved
forward and backward among these three steps: 1) naive reading of all focus group
interviews, in which all the participants talked about barriers in the EMS and HED. The
authors selected quotations were representative of the interviews; 2) in the structural
analysis, the text was split up into “units of meaning,” and the next, units of significance
were identified as descriptions of what the text was talking about. The authors then
identified the subthemes and the main themes; 3) in the critical analysis and discussion,
the authors, with relevant literature and pre-understanding, discussed and argues in

favour of one or several suitable interpretations (30) —as illustrated in Table 3.
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Table 3. Summary of the coding matrix.

|gmorance about AD

Information and demand of AD

Legal repercussions

Lack of training in communicaticn and
coping skills

Positicning diversity

Poor implementation of AD by the
population

Pacts of silence among family members
lgmorance of the AD by the population
Complex and little dynamic processes for
meeting ALD.

Lack of unification of computer systems.
Lack of time to consult the AD

Service oversaturation

Lack of ethical-legal references

Lack of confidence to talk about AD

Lack of transfer of information between
SEMVIces

Lack of information about AD in the
media.

Biomedical paradigm

Increase of resources in palliative and
home care.

Enowledge about AD in out-of-hospital
emergency coordination bodies

Alert system

Chip card based medical information
Systems

Improwe communication betweesn
healthcare centres

Training programmes (ethical-legal)
Consultant and/or ethicak-legal
consultamts.

AD promotion in primary care, community

care, and residential centres.
Information campaigns in the media

Feelings of anguish, uncertainty, dilemma,

and indifference

Frofessionals” lack of
knowledge, fears, and
insecurities.

Fatients and relatives' lack of
knowledge, fears, and
insecurities.

Organizational pressures and
lack of resources.

Mission and vision of the health
system.

Improvement proposals.

Ethical problems in emergency
SErMVices

Personal and
professional
barriers

Family
barriers

Qrganizational
and structural
barriers

Barriers in the
health system

Strategies or
facilitators to
oWErcome
barriers

Ethical
conflicts
related o AD
management
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In order to maintain scientific rigor, triangulation was carried out by three researchers
(SPM, AFP and DRM) in the analysis of the discourses, and subsequent sessions were held
for sharing. Disagreements were resolved with the consensus of a fourth researcher
(deleted for review). We used the criteria established by Guba and Lincoln (31) concerning
transferability, credibility, reliability, and confirmability of the results. The criteria were

checked using the COREQ tool(32).

Ethical considerations

The present study was approved by the respective ethics committees of Ethical
Committee of Clinic Hospital (Barcelona) and committee of Emergency Medical Services
(Barcelona), with reference number HCB/2020/0158. The Declaration of Helsinki
guidelines and legal regulations about personal data confidentiality were followed. Each
participant received oral and written information about the purpose of the study and the
dynamics to be followed. Their confidentiality was assured and they signed an informed
consent form. They were also informed about the audio recordings for purposes solely
related to the investigation, and that they could leave the study at any time. The

professionals who participated in the focus groups were not part of the research team.

Results

Of the total of 24 subjects who participated in the study (Table 4), 11 were women and
13 men, with an age range between 25 and 61 years, and an average professional
experience of 16 years in HED and EMS. Only one medical professional from the EMS had
completed a course on AD. Data saturation was reached within the sample, so it was not

necessary to recruit more participants.

The structural analysis of the content provided four main themes of barriers detected in
the HED and EMS: they were: (1) personal and professional; (2) family members; (3)

organisational and structural; and (4) those derived from the health system. Two other
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secondary themes were the strategies or facilitators in the management of AD, and the

ethical conflicts generated among the professionals.

Table 4. Sociodemographic data of the participants.

Code Pseudonym  Gender Age Group Profession  Service Experience  Training on AD
al category [years)
1 (G1_lose_MNurse_H_ES) lose Male 27 Gl MNurse Hospital_ES 5 N/&
2 {G1_Rosa_Nurse_OH_ES) Rosa Female 43 Gl Murse Out-Hospital_ES 10 NO
3 {G1_Flor_Murse OH_ES) Flor Female 37 Gl Murse Out-Hospital_ES 7 NO
4 (G1_Rubén_Nurse_OH_ES) Rubén Male 37 Gl Murse Out-Haspital_ES 18 NO
5 (G1_Matias_MNurse_H_ES) Matias Male 40 Gl MNurse Hospital_ES 20 NO
& {G1_Pedro Murse_OH_ES) Pedro Male 42 Gl Murse Out-Hospital_ES 18 MNO
7 (G1_Sara_MNurse_H_ES) Sara Female 43 Gl MNurse Hospital_ES 18 NO
8 (G1_Maria_Nurse_H_ES) Maria Female 29 G1 Nurse Hospital_ES 5 NO
9 {G1_Loli_Nurse_H_ES) Loli Female 53 Gl Murse Hospital_ES 25 NO
10 (G2_Barbara_Physician_H_ES) Barbara Female 60 G2 Physician Hospital_ES 36 NO
11 (G2_Gonzale_Physician _ OH_ES) Gonzalo Male 53 G2 Physician Out-Hospital_ES 20 NO
12 (G2_Sofia_ Physician _ H_ES) Sofia Female 37 G2 Physician Hospital_ES 12 NO
13 (G2_Héctor_ Physician _ H_ES) Héctor Male 61 G2 Physician Hospital_ES 25 NO
14 (G2_Pablo_ Physician _ H_ES) Pablo Male 61 G2 Physician Hospital_ES 35 NO
15 (G3_Laia_MNurse_H_ES) Laia Female 29 G3 MNurse Hospital_ES 9 NO
16 (G3_Sergio_Nurse_ OH_ES) Sergio Male 56 G3 MNurse Out-Hospital_ES 15 NO
17 (G3_Didac_Murse_ OH_ES) Didac Male 57 G3 Murse Out-Hospital_ES 25 NO
18 (G3_Leo_ Physician _ OH_ES) Lea Male 46 G3 Physician Out-Haspital_ES 10 NO
19 (G3_Martin_ Physician _ OH_ES) Martin Male 40 G3 Physician Out-Hospital_ES 18 YES (course)
20  (G3_Cristina_Nurse_ OH_ES) Cristina Female 35 G3 Murse Out-Hospital_ES 10 MNO
21 (G3_Ainhoa_Nurse_ H_ES) Ainhoa Female 25 G3 MNurse Hospital_ES 3 NfA
22 (G3_Miguel_Nurse_ H_ES) Miguel Male 25 G3 Murse Hospital_ES 2 /&
23  (G3_Cecilia_Nurse_ H_ES) Cecilia Female 53 G3 Murse Hospital_ES 33 NO
24 (G3_Aitor_ Physician _ H_ES) Aitor Male 39 G3 Physician Hospital_ES B NO

Hospital_ES: Hospital Emergency Services (H_ES); Qut-Hospital_ES: Out-Hospital Emergency Services (OH_ES)

Personal and professional barriers

The discourse analysis of the participants revealed that one of the main barriers in the
management of AD was the professionals’ lack of knowledge about the topic. However,
the discourses showed that they considered the incorporation of AD as a tool to ensure
respect for the moral autonomy of the patients, a procedure that improved the decision-
making process and should be performed with the collaboration of the family members

and close friends.

[...] I don't know them, although | consider them very necessary, especially when patients
want to make a decision in their last moments of life. It is very important to have

everything in writing [...] (G3_Jose_Nurse HED).
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[...] The patients should perform them together with their families [...] (G2_Gonzalo_
Physician _EMS).

In order to respect patients’ wishes and preferences, the participants considered
essential that the AD should be reflected in the computerised medical histories, especially
concerning those patients in an end-of-life situation. They also pointed out that these
databases should be updated periodically to evaluate the possibility of changing patients’

opinions.

Regarding the identification of responsibilities relating to the information and demand of
the AD, differences were found in the discourses of the nursing and medical
professionals. Two HED physicians considered that the patients had the major
responsibility in the demand of AD. It is worth mentioning that this fact contrasts with all
the opinions of the nursing professionals, who considered the role played by health

professionals in the promotion of AD, especially in primary care.

[...] I don’t think it is the responsibility of health professionals to inform more, in fact it

should be a demand from society [...] (G2_Sofia_ Physician _HED)
[...] Community health care should help the population to do it [...] (G1_Jose_Nurse HED).

One of the issues of which professionals were most fearful, especially male nurses from
two of the focus groups, was the one concerning the legal repercussions that could derive
from a clinical position contrary to that expected by family members, more inclined
towards initiating or keeping futile treatments. On the other hand, women's concern was
performing against the patients’ own interests. This last positioning was very supported

by the male physicians of two of the focus groups.

[...] We perform defensive medicine; we try to cover our backs for fear of legal problems

with the families [...] (G1_Rubén_Nurse EMS).

[...] A physician friend of mine one day told me that he was going all out for his father who
had Alzheimer's disease and was in an end-of-life situation. This opinion is completely

contrary to the one we could have [...] (G3_Sergio Nurse EMS)
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With regard to undergraduate and postgraduate training, the participants reported that
it was oriented towards teaching physical healing which it didn’t develop communication
and coping skills in a proper manner. This communication skills are considered necessary

to help professionals in the management of situations in which death is inevitable.

[...] We have to change our ‘chip’, we are always trained to save lives [...]

(G1_Pedro_Nurse EMS).

Family barriers

EMS professionals reported that the relatives of patients in end-of-life situations were
relieved when the health professionals made the decision to refer the patients to HED.
This fact was related to the lack of time that family members have to assimilate the
situation in an out-of-hospital context. On the contrary, they may have more time in an

emergency unit, where the situation is more predictable.

[...] In the EMS, when you have been five minutes performing resuscitation and consider
that the patient will not survive, you inform the family members. This is the time when the
family members assimilate that their relatives will die; however, in HED, they can have up

to a few hours [...] (G3_Martin_Physician_EMS,).

Another perceived barrier was the population's lack of knowledge about advance

directives, and reduced compliance with them.

[...] We really don’t start from a cultural context that favours talking about this matter |[...]

(G2_Bdrbara_ Physician _HED)

[...] I think that formalising patients’ AD before a public notary makes the process not very

dynamic [...] (G1_Pedro _Nurse EMS).

This fact hinders patients’ decision-making, given that, in many occasions, the relatives
end up making the decisions. The participants stated that society lacked awareness and

acceptance of the natural processes of death and end of life:

145



[...] If the patients had AD performed, families would be allowed to generate an
assimilation process and it would not happen that, in an end-of-life situation, the families

want to go all out for their relatives [...] (G1_Sara_Nurse_HED).

Organisational and structural barriers

According to the participants, the organisational and structural barriers arise when the

demand for healthcare is high, and time is limited.

[...] When patients go to the HED and we have the service collapsed, we have enough by
looking at their medical histories, we can’t start searching whether they have AD or not;

we would have to be very trained [...] (G1_Maria_Nurse HED).

With respect to the available computing resources, the participants considered that the
lack of unification between computer programmes and the clinical histories that they
used in the healthcare centres was one of the main barriers that hindered the rapid
verification of whether or not AD had been registered by the patients. In this sense, the
EMS professionals showed special concern about not being able to access the specific
information about the AD of the patients treated on some occasions. In spite of these
difficulties, they have tried to solve them with the professionals that worked in the central
coordination body that carried out an informative work concerning patients’ wishes and

preferences.

[...] I think that, for the EMS, it would be essential to have access and know the AD of the
persons, because when we arrive, if we do not know anything we end up going all out for

outcomes. [...] (G2_Gonzalo_Physician _EMS).

[...] It would be ideal that, before arriving at the patients” homes, EMS professionals get

to know whether they patients require aggressive measures [...] (G3_Sergio_Nurse EMS).

Different approaches were found among HED and EMS professionals regarding structural

barriers. In the EMS, it was considered positive that family members witnessed the
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actions performed by health professionals in order to favour grieving processes. In the
HED, an emergency physician negatively evaluated the use of those closed boxes as a

method of professional isolation from families:

[...] In the emergency room, you close the curtain and, therefore, you can do anything, at

the patients’ homes it is more complicated [...] (G3_Leo_ Physician EMS).

Barriers in the health system

The professionals highlighted the lack of information campaigns addressing AD on radio
and television promoted by the Ministry of Health. Also, they mentioned the need for: a
paradigm shift placing the patients in the centre of attention; reducing the medicalisation
processes in the end of life; respecting the right to autonomy of decision; and adapting
the resources based on bioethical principles of non-maleficence, beneficence, and

justice.

[...] The health sector should carry out information campaigns on how to meet AD, in the
form of an announcement, for example, to give a series of instructions on where to go and

how to complete this document [...] (G2_Sofia_ Physician _HED).

[...] | believe that institutional campaigns similar to those of the Directorate-General for

Traffic (DGT) should be carried out [...] (G2_Bdrbara_ Physician HED).

Ethical conflicts related to the management of advance directives

The discourses indicated that the main barriers that generated a greater degree of ethical
conflicts among the health professionals, understood as very problematic, were: the
uncertainty caused by the lack of knowledge about whether the patients had previously
expressed their wills; the responsibility to decide for others and the difficulties
experienced in making decisions alone; opposing opinions among professionals,

motivated by their own beliefs and values; the concern of ‘not harming’ the patients; and
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the fears that professionals perceive when adopt behaviours contrary to those of the

family members.

[...] If I don't have AD done, I'm charging the physician in charge of the unit with my
problem, since he has to decide for me in a very limited time [...] (G2_Héctor_ Physician

_HED)

[...] Personally, it bothers me when a patient comes in his palliative phase and the
physician tells you that we have to reach the end, sometimes you leave with the moral

feeling of thinking what the patient would have wanted [...] (G1_Maria_Nurse_HED)

When these conflicts arise, professionals experience feelings of helplessness and moral
anguish from performing under organisational and social pressures. In these services,
professionals are required to make quick decisions, based on their values and
preferences, and on what they consider best for their patients, even though, in some

cases, this fact could be against the patients’ own interests.

When the participants mentioned the most experienced type of ethical conflict relating
to advance directives management, some professionals agreed that these situations
generated moral distress, because they knew what was morally correct but could not
carry it out due to obstacles propitiated by third parties, whether they were other
professionals or the patients’ families. Others, on the other hand, mentioned moral
indifference, claiming in their favour that the ultimate goal of HED and EMS was curing

the patients:

[...]  am not really worried whether they have advance directives, | think we have to do

everything; we are going to cure [...] (G1_Jose_Nurse HED).

Strategies or facilitators to overcome barriers

The participants considered a number of factors that could help resolve difficulties

related to the management of patients’ advance directives. First, specific healthcare
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provided to complex chronic patients in palliative services and home care was essential.
This way, the collapse of HED and EMS would be reduced. In addition, healthcare

provided during the end-of-life processes would be improved:

[...] The cost of referring patients at the end of life would be invested in improving palliative
services and home care, in order to provide them with better home care [...]

(G1_Pedro_Nurse EMS).

The professionals of the coordination body of the EMS were considered to have the
primarily responsibility for investigating the existence or not of patients’” advance
directives. The adequacy of resources should be subject to the severity and the fact of

having or not such advance directives.

All the participants showed concern about the difficulty in accessing advance directives
records, and gave possible solutions that would help visualise them from any service or
unit, for example the creation of an alert system for patients with the AD registry, which

could be consulted from any tablet and/or computer with access to the medical record.

[...] If there is no alert that informs you that the patient has advance directives, it is not

noticeable to health professionals [...] (G1_Loli_Nurse HED).

Among the factors that would help overcome the barriers related to advance directives
management, the professionals highlighted: improvements in the communication of
advance directives between healthcare centres and in the specific (ethical-legal) training
of professionals; the inclusion of AD in the algorithms of HED and EMS in order to
facilitate their consultation; and, finally, the possibility of consulting experts in ethically

conflicting situation.

[...] It would be convenient that, when the EMS professionals come to the ED inform us
that the patients have AD. This way, at the same time, you will check it out on the

computer [...] (G1_Maria_Nurse HED).

[...] Advance directives consultation could be included in the algorithms of the healthcare

itself, for example, in those of cardiopulmonary resuscitation [...] (G1_Pedro_Nurse EMS)
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Finally, with respect to other favourable factors, they highlighted the importance of
primary/community care centres and residential centres in the promotion of AD and the

preparation of the families in an end-of-life context.

Discussion

It was observed that the health professionals of HED and EMS perceived obstacles that
hindered the proper management of advance directives. These barriers that generate
ethical conflicts can be grouped into four categories, namely: personal and professional;
family members; organisational and structural, and those derived from the health

system.

Although the professionals knew about advance directives and their practical application,
and had a positive opinion about them, there was some lack of knowledge about
registration methods, regulation, and information regarding the procedure (9,10,33,34).
The participants did not know who was responsible for initiating the conversations about
these wills. Rather than proactively offer information concerning advance directives, the
physicians preferred to wait for such demand to come from patients and family members.
Several studies have suggested that these behaviours were related to the lack of training
on the ethical and legal aspects that regulate advance directives, given that they cause
great discomfort in health professionals and, therefore, make ethical decisions become a

difficult task (35—38).

There was some controversy regarding decision-making and the consideration of advance
directives among health professionals working in HED and EMS. In this sense, women of
this professional category exhibited greater concern about ethical issues, prioritising
patients’ interests. Unlike male nurses, the physicians had an opinion similar to that of
women, given that they related decision-making from an ethical perspective with more
satisfactory outcomes for the patients, in accordance with the findings of Moore et

al.(14).
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In addition to gender and professional category, there were other determining aspects
that could condition the final decisions of the professionals, such as experience, and
personal and contextual factors. Professionals with more experience in the services felt
more comfortable in resolving conflict situations. A study conducted by Erbay et al.
indicated that the experience of the professionals could be an influential variable that
might anticipate the resolution of the different ethical conflicts. This way, more
appropriate decisions could be made in critical situations(9). Personal and contextual
factors can contribute to the performance of different actions depending on each health
professional (6,37,39-41). Thus, some professionals provided care focused on healing
and salvation, where as others prioritise respect for patients” autonomy. Previous studies
have described that these factors were barriers that impacted negatively and broke the
ethical obligations assumed by the professionals, thus producing conflicting situations

(42-45).

Different authors have also pointed to the lack of time that professionals had to consult
patients’ AD(17,46). In the present study, the perception of not having time to inquire
about AD was greater in EMS, thus representing one of the areas with the greatest degree

of exposure to ethical conflicts(10,33,34,47).

Although barriers were detected in the management of advance directives, the
professionals identified strategies that could help overcome them and reduce the ethical
conflicts generated. In order to improve the management of AD, there is a need of
effective communication between services and care levels in terms of patients’ values
and preferences (48). There is also need of unifying computer programmes (49-51), in
addition to create an alert system that allows the professionals to obtain a quick and
effective visualisation of the patients’ wishes. These results reinforce the findings of
Busquets et al., who indicated that the ease of access to advance directives by
professionals influenced the number of occasions in which they were consulted, and was
the only variable that correlated in a significant manner with good healthcare provided

at the end of life (52).
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At the same time, in order to facilitate the implementation of advance directives in HED
and EMS, it is essential to incorporate ethical and legal consultants that help professionals
in the resolution of the generated ethical conflicts (40,53,54). In addition, there should
be training programmes aimed at health professionals and the inclusion of AD in all the

guidelines and action protocols (33).

Finally, the dissemination of AD through institutional campaigns to promote their
implementation, as well as their strengthening the context of primary care, community
care, and residential centres would be essential to improve their management. These
centres can follow up patients with chronic diseases and those in an end-of-life situation
(46,48). With these measures, the number of referrals and deaths in hospitals might be

reduced (55).

Conclusion

We observed four types of barriers that hindered the management of advance directives
in HED and EMS, namely: personal and professional; family members; organisational and
structural; and those derived from the health system. These barriers hinder and violate
the recognition of the fundamental bioethical principle, i.e., the autonomy of choice and
decision on the part of the patients. In addition, they cause ethically conflicting situations
among health professionals. The results of the present study identifies the need to study
more broadly how the variables gender, professional category, and years of experience

in the services can also influence the final decisions of the professionals.

Overall, the findings of this study pose an important opportunity for ethical reflexion for
HED and EMS professionals, especially in regions with similar ACP contexts, for example
Europe, the United States, and Australia. The different strategies described in this study
can contribute to the development of health policies and action protocols aimed
atreducing the barriers that hinder the correct management and implementation of

advance directives, and the ethical conflicts generated.
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Limitations

One of the main limitations of the present study was the difficulty in recruiting
participants, more specifically the physicians from the out-of-hospital emergency

services, due to two factors, i.e., travelling to different locations and work schedules.

Funding

The present study was funded by (deleted for review) through a research grant awarded
for Bioethics 2018. The authors, who performed independently of the funder, are entirely

responsible for this research.

Conflicts of interest

The authors declare that they have no conflict of interest.

Acknowledgments

The authors are grateful to: all healthcare professionals who agreed to participate
altruistically in the present study; and for the collaboration provided by (deleted for

review).

153



References

1.

10.

Vinton DT, Capp R, Rooks SP, Abbott JT, Ginde AA. Frequent users of US emergency
departments: Characteristics and opportunities for intervention. Emerg Med J.
2014;31(7):526-32.

Moe J, Kirkland S, Ospina MB, Campbell S, Long R, Davidson A, et al. Mortality,
admission rates and outpatient use among frequent users of emergency
departments: A systematic review. Vol. 33, Emergency Medicine Journal. BMJ
Publishing Group; 2016. p. 230-6.

Chiu Y, Racine-Hemmings F, Dufour |, Vanasse A, Chouinard MC, Bisson M, et al.
Statistical tools used for analyses of frequent users of emergency department: A
scoping review. Vol. 9, BMJ Open. BMJ Publishing Group; 2019.

Frost DW, Cook DJ, Heyland DK, Fowler RA. Patient and healthcare professional
factors influencing end-of-life decision-making during critical illness: A systematic
review.1. Crit Care Med [Internet]. 2011;39(5):1174-89.

Torabi M, Borhani F, Abbaszadeh A, Atashzadeh-Shoorideh F. Experiences of pre-
hospital emergency medical personnel in ethical decision-making: a qualitative
study. BMC Med Ethics.2018;19(1):95.

Torabi M, Borhani F, Abbaszadeh A, Atashzadeh-Shoorideh F. Ethical decision-
making based on field assessment: The experiences of prehospital personnel. Nurs
Ethics. 2019;26(4):1075-86.

Boladeras M, Akrich M. Bioética del cuidar, éque significa humanizar la asistencia?
Tecnos; 2015.

Johnson SB, Butow PN, Kerridge |, Tattersall MHN. Patient autonomy and advance
care planning: a qualitative study of oncologist and palliative care physicians’
perspectives. Support Care Cancer. 2018;26(2):565-74.

Erbay H, Alan S, Kadioglu S. Attitudes of prehospital emergency care professionals
toward refusal of treatment: A regional survey in Turkey. Nurs Ethics [Internet].
agosto de 2014 [cited 4 January 2020];21(5):530-9.

Jezewski M. Emergency nurses’ knowledge, attitudes, and experiential survey on

154



11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

advance directives. Elsevier [Internet]. [cited 2 October 2019]; Available:
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0897189707000584

Fanta L, Tyler J. Physician Perceptions of Barriers to Advance Care Planning. S D
Med 2017 ;70(7):303-9.

Skinner I, Smith C, Jaffray L. Realist Review to Inform Development of the Electronic
Advance Care Plan for the Personally Controlled Electronic Health Record in
Australia. Telemed e-Health. 2014;20(11):1042-8.

Walker E, McMahan R, Barnes D, Katen M, Lamas D, Sudore R. Advance Care
Planning Documentation Practices and Accessibility in the Electronic Health
Record: Implications for Patient Safety. J Pain Symptom Manage 2017 [cited 18
October 2017]; Available:
http://linkinghub.elsevier.com/retrieve/pii/S0885392417304979

Moore N, Detering KM, Low T, Nolte L, Fraser S, Sellars M. Doctors’ perspectives
on adhering to advance care directives when making medical decisions for
patients: an Australian interview study. BMJ Open. 1 October 2019;9(10).

De Vleminck A, Houttekier D, Pardon K, Deschepper R, Van Audenhove C, Vander
Stichele R, et al. Barriers and facilitators for general practitioners to engage in
advance care planning: a systematic review. Scand J Prim Health Care
2013;31(4):215-26.

Hayes SA, Zive D, Ferrell B, Tolle SW. The Role of Advanced Practice Registered
Nurses in the Completion of Physician Orders for Life-Sustaining Treatment. J
Palliat Med 2017;20(4):415-9.

Borhani F, Jalali T, Abbaszadeh A, Haghdoost A. Nurses’ perception of ethical
climate and organizational commitment. Nurs Ethics. 2014;21(3):278-88.

Bashkin O, Caspi S, Haligoa R, Mizrahi S, Stalnikowicz R. Organizational factors
affecting length of stay in the emergency department: Initial observational study.
Isr J Health Policy Res. 15 October 2015;4(1).

Mignani V, Ingravallo F, Mariani E, Chattat R. Perspectives of older people living in

long-term care facilities and of their family members toward advance care

155



20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

planning discussions: A systematic review and thematic synthesis. Clin Interv
Aging. 2017;12:475-84.

Kellogg E. Understanding Advance Care Documents: What the Nurse Advocate
Needs to Know. J Emerg Nurs 2017;43(5):400-5.

Booth AT, Lehna C. Advanced Directives and Advanced Care Planning for
Healthcare Professionals. Ky Nurse. 2016;64(2):7-10.

Shahriari M, Mohammadi E, Abbaszadeh A, Bahrami M, Fooladi MM. Perceived
ethical values by Iranian nurses. Nurs Ethics. 2012;19: 30-44.

Trautmann J, Epstein E, Rovnyak V, Snyder A. Relationships among Moral Distress,
Level of Practice Independence, and Intent to Leave of Nurse Practitioners in
Emergency Departments: Results from a National Survey. Adv Emerg Nurs J.
2015;37(2):134-45.

Wiegand DL, Funk M. Consequences of clinical situations that cause critical care
nurses to experience moral distress. Nurs Ethics. 2012; 19:479-87.

Borhani F, Abbaszadeh A, Mohamadi E, GhaMESi E, Hoseinabad-Farahani MJ.
Moral sensitivity and moral distress in Iranian critical care nurses. Nurs Ethics
2017:24(4):474-82.

Pavlish C, Brown-Saltzman K, So L, Wong J. SUPPORT: An Evidence-Based Model
for Leaders Addressing Moral Distress. J Nurs Adm 2016;46(6):313-20.

Bravo G, Arcand M, Blanchette D, Boire-Lavigne AM, Dubois MF, Guay M, et al.
Promoting advance planning for health care and research among older adults: A
randomized controlled trial. BMC Med Ethics. 2012;13(1).

Moshtagh M, Mohsenpour M. Moral distress situations in nursing care. Clin Ethics.
1 September 2019;14(3):141-5.

Lopez A, Willis DG. Descriptive versus interpretive phenomenology: Their
contributions to nursing knowledge. Qual Health Res 2004; 14: 726-35.

Simony C, Specht K, Andersen IC, et al. A Ricoeur-Inspired Approach to Interpret
Participant Observations and Interviews. Glob Qual Nurs Res. 2018;5:1-10.

Fourth Generation Evaluation - Egon G. Guba, Yvonna S. Lincoln - Google Libros

156



32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

[Internet]. [cited 18 January 2020]. Available:
https://books.google.es/books?hl=es&Ir=&id=k_zxEUst46UC&oi=fnd&pg=PA7&d

g=Guba+G,+Lincoln+S.+Fourth+generation+evaluation.+1990&ots=__ 9erghODZ&
sig=6RV7jscdzEeoEZDgvyyRC5rFV80#v=0onepage&q=Guba G%2C Lincoln S. Fourth
generation evaluation. 1990&f=false

Tong A, Sainsbury P, Craig J. Consolidated criteria for reporting qualitative research
(COREQ): A 32-item checklist for interviews and focus groups. Int J Qual Heal Care.
2007;19(6):349-57.

Cruz-Carreras MT, Chaftari P, Viets-Upchurch J. Advance care planning: challenges
at the emergency department of a cancer care center. Support Care Cancer
[Internet]. 16 de septiembre de 2017 [cited 18 October 2017]; Available:
http://link.springer.com/10.1007/s00520-017-3870-x

Beckstrand RL, Wood RD, Callister LC, Luthy KE, Heaston S. Emergency nurses’
suggestions for improving end-of-life care obstacles. ] Emerg Nurs. 2012;38(5):e7-
14.

Erbay H. What if the patient says «No!» in the ambulance: An ethical perspective
for assessment of capacity in the prehospital emergency setting. El Mednifico J. 26
July 2014;2(3):304.

Sandman L, Nordmark A. Ethical conflicts in prehospital emergency care. Nurs
Ethics. 2006;13(6):592-607.

Erbay H. Some ethical issues in prehospital emergency medicine. Vol. 14, Turkiye
Acil Tip Dergisi. Emergency Medicine Association of Turkey; 2014. p. 193-8.

Brady M. Death anxiety among emergency care workers. Emerg Nurse [Internet].
10 de julio de 2015 [cited 2 October 2019];23(4):32-7; quiz 38. Available:
http://journals.rcni.com/doi/10.7748/en.23.4.32.e1448

Borhani F, Abbaszadeh A, Mohamadi E, GhaMESi E, Hoseinabad-Farahani MJ.
Moral sensitivity and moral distress in Iranian critical care nurses. Nurs Ethics.
2017;24(4):474-82.

Denniss DL. Legal and ethical issues associated with Advance Care Directives in an

157



41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

50.

Australian context. Intern Med J. 1 December 2016;46(12):1375-80.

Ebrahimian A, Seyedin H, Jamshidi-Orak R, Masoumi G. Exploring Factors Affecting
Emergency Medical Services Staffs’ Decision about Transporting Medical Patients
to Medical Facilities. Emerg Med Int. 2014;2014:1-8.

McCarthy J, Gastmans C. Moral distress: a review of the argument-based nursing
ethics literature. Nurs Ethics. 2015;22(1):131-52.

Bremer A, Herrera MJ, Axelsson C, Marti DB, Sandman L, Casali GL. Ethical values
in emergency medical services: A pilot study. Nurs Ethics. 2015;22(8):928-42.
Torabi M, Borhani F, Abbaszadeh A, Atashzadeh-Shoorideh F. Experiences of pre-
hospital emergency medical personnel in ethical decision-making: A qualitative
study. BMC Med Ethics. 2018;19(1).

Falco-Pegueroles A, Lluch-Canut, MT, Martinez-Estadella G, Zabalegui-Yarnoz A,
Delgado-Hito P, Via-Clavero G, Guardia-Olmos J. Levels of exposure to ethical
conflict in the ICU: correlation between sociodemographic variables and the
clinical environment. Int Crit Care Nurs 2016;33:12-20.

States U, Accountability G. Information on Federal Oversight, Provider
Implementation, and Prevalence Why GAO Did This Study. Rep to Congr
Requesters. 2015;(April):1-26.

Lakin JR, Isaacs E, Sullivan E, Harris HA, McMahan RD, Sudore RL. Emergency
Physicians’ Experience with Advance Care Planning Documentation in the
Electronic Medical Record: Useful, Needed, and Elusive. J Palliat Med
2016;19(6):632-8.

Griffiths D, Morphet J, Innes K, Crawford K, Williams A. Communication between
residential aged care facilities and the emergency department: a review of the
literature. Int J Nurs Stud 2014;51(11):1517-23.

Skinner I, Smith C, Jaffray L. Realist Review to Inform Development of the Electronic
Advance Care Plan for the Personally Controlled Electronic Health Record in
Australia. Telemed e-Health. 2014;20(11):1042-8.

Tully J. Advance care planning: Meeting a crucial need. Nursing (Lond).

158



51.

52.

53.

54.

55.

2018;48(11):63-6.

McGlade C, Daly E, McCarthy J, Cornally N, Weathers E, O’Caoimh R, etal.
Challenges in implementing an advance care planning programme in long-term
care. Nurs Ethics. 2017;24(1):87-99.

Busquets JM, Hernando P, Font R, Diestre G, Quintana S. Los documentos de
voluntades anticipadas. La opinion de los representantes. Rev Calid Asist.
2016;31(6):373-9.

Schuchter P, Heller A. The Care Dialog: the «ethics of care» approach and its
importance for clinical ethics consultation. Med Heal Care Philos 2018;21(1):51-
62.

Anderson-Shaw L, Ahrens W, Fetzer M. Ethics consultation in the emergency
department. JONA’s Healthc Law, Ethics Regul 2007;9(1):32-5.

Klingler C, in der Schmitten J, Marckmann G. Does facilitated Advance Care
Planning reduce the costs of care near the end of life? Systematic review and

ethical considerations. Palliat Med 2016;30(5):423-33.

159



160



4.4 Articulo 4

K BMC Part of Springer Nature

BMC Maedical Ethics

Poveda-Moral, S., de la Casa, P. J.-M., Sanchez-Valero, P., Pomares-Quintana, N.,
Vicente-Garcia, M., & Falcé-Pegueroles, A. (2021). Association between knowledge
and attitudes towards advance directives in emergency services. BMC Medical Ethics,
22(1), 1-15. https://doi.org/10.1186/s12910-021-00646-y

ISI Journal Citation Reports 2020: 13/56 Ethics

Impact Factor: 2.652 Quartile in category: Q1

161



Poveda-Moral et al. BMC Med Ethics (2021) 22:75

https://doi.org/10.1186/512910-021-00646-y BMC Medical Ethics

RESEARCH Open Access

-y ()]
Association between knowledge

and attitudes towards advance
directivesin emergency services

Silvia Poveda-Méral'?" , Pilar José-Maria de la Casa?, Pere Sanchez-Valero*, Nuria
Pomares-Quintana3,Mireia Vicente-Garcia® and‘Anna Falco-Pegueroles®

Abstract

Background: Implementing the routine consultation of patient advance directives in hospital emergency depart- ments
and emereency medical services has become essential, given that advance directives constitute the frame cfreference for
care personalisation and respectfor patients' values and preferences related to healthcare. The aim of this study was to assess
the levels and relationship of knowledge and attitudes of nursing and medical professionalstowards advance directives in
hospital emergency departments and emereency medical services, and to determinethe correlated and predictor variables of
favourable attitudes towards advance directives.

Methods: Observational, descriptive, and cross-sectional study. The study was conducted inthe emergency depart- ment of a
second-level hospital and in the emergency medical service. Data collection was performed from Janvary 201% o February
010, The ATROBE zuidelines wers followed for the preparation of the study.

Results: o total of 173 healthcare professionals responded to the guestionnaire. Among them, 91.3% considered thatthey
were not sufficienthy informed about advance directives. and 74% acknowledeed not havine incoroorated them into their
piactical applieation [OR 24% [95% I LOB-5.BE]: p=0037 and compliance in comples scenaios |OR 365 [39% £

1.58 — B.41]; p = 0.002). Working the afternoon and night shiftwas a predictor variable for cbtaining a higher score
with respect to attitudes in complex scenarios.

Conclusion: There is an associztion between the level of knowledge that nursing and medical professionals have about
atvance directives and the scores obtained on the attitude scales atthe time of practical implementation andin complex
scenarios. This shows that the more knowledge professionals have, the more likely they are to consult patients'advance
directives and to respect their wishes and preferences forcare and/or treatment.
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environment has produced a percentage increase in the
demand for care from emergency services in recent
decades [1]. A systematic review that assessed thirty-one
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studies indicated that the most frequent users of hospi-
tal emergency departments and emergency medical ser-
vices were older adults, patients with complex chronic
diseases, patients with psychiatric comorbidities, and
patients with low socioeconomic levels [2]. According to
data from the World Health Organisation, there will be two
billion individuals aged 60 and over in 2050. This is a
population with increasingly complex pathologies and
comorbidities that will require urgent care to treat episodes
of acute exacerbations [3]. This reality is having an impact
on most health systems. Greater use of hospital emergency
departments can cause saturation and collapse of services.
Serving increasingly aging populations means that the
assessments made by the professionals working at
emergency services will be substantially more complex [4—
6]. In many cases, chronic and multi-pathological pictures
are accompanied by some type of cognitive impairment that
makes it difficult for the patientto be involved in decision-
making [2, 7]. Free choice and respect for patient autonomy
are important principles in our health care systems. In fact,
current evidence shows that comprehensive, person-centred
care helps to reduce unwanted hospitalisations and increases
patients” self- care and professionals’ satisfaction [8, 9].
These benefits were already raised in 2013 by the American
Geriatrics Society, together with several North American
emergency societies (American College of Emergency
Physicians, Emergency Nurses Association, and Society for
Academic Emergency Medicine) [10].

In this context, implementing the routine consultationof
patient advance directives (AD) in hospital emergency
departments and emergency medical services becomes
essential, given that ADs constitute the frame of refer-
ence for care personalisation and respect for patients’
values and preferences related to healthcare [11]. ADs
allow decision-makers to set goals and preferences for
future medical care and treatments, which should be
respected and met in the absence of patients’ ability to
express themselves [12].

Previous studies have indicated that it is difficult to
know patients’ preferences in emergency services.
According to these studies, ignorance about ADs, reg-
istration mechanisms, and the normative aspects that
regulate them, as well as the lack of skills of profession-
als in managing them, constitute the main factors hinder-
ing the consultation and implementation of AD in these
services [13, 14]. Likewise, in addition to posing a clear
threat to respect for individuals’ autonomy of decision
[15], these obstacles described in the literature can gen-
erate conflictive situations from an ethical and legal per-
spective [16]. They can also lead to a professional practice
based on "defensive medicine, when professionals are
afraid of receiving a complaint from patients or relatives

[17], or therapeutic futility, when the professional is unable
to recognize that life has its limits and that there are some
procedures that violate the autonomy and dignityof the
person.

In the context of Spanish law and regulations regarding
ADs, the General Health Law 14/1986 on April 5, made
explicit the need to regulate actions to enforce the right
to health protection recognized in the Spanish Constitution.
Avrticles 9 to 11 established the rights and duties of users of
the National Health System. The new legal framework
represented a commitment to a model more focused on the
principle of autonomy of the per-son, abandoning the
traditional model of care based on medical paternalism.
Further, the Convention on Human Rights and Biomedicine
(Oviedo Convention) [18], which came into force on January
12000, permitted a step for- ward in the recognition of living
wills in establishing that “...the wishes previously expressed
regarding a medical intervention by a patient who, at the time
of the intervention, is not able to express himself, will be
taken into consideration’. The legislation on advance
directives in Spain and its autonomous communities is very
varied. However, all autonomous communities have a
person-centred care model in which advance care planning
isthe framework and there is a national registry that allows
citizens to officially record their advance directives with
guarantees of confidentiality and accessibility, in addition to
freedom and the absence of coercion [19].

Undoubtedly, being aware of the care and treatment
preferences of patients can help professionals make deci-
sions that are better adjusted to the wishes of these indi-
viduals, such as the transfers of those who wish to diein
their own homes assisted by professionals who are experts
in end-of-life care [20]. Furthermore, it would be possible to
reduce unnecessary clinical actions carried out in the
emergency departments and services.

As previously mentioned, despite the fact that somestudies
have assessed health professionals’ knowledge and attitudes
towards AD, they did not analyse this issue jointly and
comparatively in hospital emergency departments and
emergency medical services. Therefore, themain goal of the
present study was to assess the levelsand relationship of
nursing and medical professionals’ knowledge and attitudes
towards AD in hospital emergency departments and
emergency medical services, andto determine the correlated
variables. The predictive variables of favourable attitudes
towards AD were analysed as a secondary goal of the study.

Methods

Study design, settings, and subjects

This is an observational, descriptive and cross-sectional
study conducted in the Emergency Department of Mollet
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Hospital (Barcelona), Spain and in an emergency medical
service in Catalonia, Spain. The guidelines proposed in
‘Strengthening the reporting of observational studies in
epidemiology’ (STROBE) were followed for the prepara-
tion of the study.

The participants included in the study were nursing and
medical professionals linked to both services and
institutions, who had a valid employment contract dur-
ing the period of the survey, and who wished to partici-
pate in the study voluntarily. The professionals excluded
were those in the ‘recycling’ period, those who habitually
worked with the paediatric population, and graduate stu-
dents in internships. The instrument used was deliveredby
the service coordinators to the potential participants in
person and/or online through the institutional mail.

The present study was approved by the Clinical Board of
Emergency Medical Services (Barcelona) and by the
Ethics Committee for Drug Research ofthe Hospital
Clinic Barcelona, with reference number
HCB/2020/0158. Authorisation was obtained from the
nursing and medical directorates of both institutions. The
guidelines of the Declaration of Helsinki relatingto
ethical principles in clinical research were followed. The
authors of the original questionnaire authorised its
administration in the present study. With respect to the
participants, they received oral and written information
concerning the study and the voluntary nature of their
participation. To ensure confidentiality, the information
collected was registered in a database anonymously,using
numbers instead of the names of the participants.

Sample size calculation

The sample was selected by non-probabilistic conveni-
ence sampling of a total of 190 professionals. It was cal-
culated using the equation of proportions, estimating a
confidence level of 95% and an expected proportion of
losses of 15%. The necessary sample was made up of 128
participants. Finally, 173 nursing and medical profession-
als, representing a participation rate of 91%, participatedin
the study and were asked to fill in the questionnaire either
on paper or via their computer, mobile phone, and/or
tablet.

Questionnaire development

The data collection was performed from January 2019to
February 2020. The questionnaire “Knowledge and attitudes
of health professionals in the process of living will
declaration process”, with a reliability ranging from 0.5
to 0.88, and a Kappa pre-retest stability of

0.2 [21], was used to assess the participants’ knowledge and
attitudes towards AD. This instrument is made up of
forty-one items divided into seven blocks, namely:

(a) normative aspects; (b) proposals for conceptual

definition; (c) proposals for official documentation; (d)
proposals for use; (e) proposals for the registration proce-
dure; (f) proposal for attitudes of health professionals at the
time of practical application (APA); and (g) proposals for
attitudes of health professionals at the time of practical
application in complex scenarios (ACS).

In order to assess the levels of knowledge about planning
AD in the sample, it was considered relevant to addthe
following question: “Do you know the meaning of
advance directives planning?”.

Sociodemographic data were also collected using a form
attached to the instrument, including sociodemographic and
professional variables (sex, age, academicdiscipline, service,
graduate training and/or master’sdegree in bioethics, years
of experience in the service,and work shift). The response
format was open-ended, dichotomous, and polychotomous.

Statistical analysis
The compilation of the responses was performed using
the SPSS V.24.0 software for Windows®. The statistical
analysis of the data was carried out using the R V.4.0.1
software. The normality of continuous variables was
determined using QQ plots and the Shapiro-Wilks test.
Variables that followed a normal distribution were presented
as means (standard deviation). The differences were
calculated using the Student’s t-test for two groups, or
ANOVA for more than two groups, correcting for
multiple comparisons with Tukey test. Variables
that did not follow a normal distribution were presented
with the medians (interquartile range). The differences
were tested using the nonparametric Mann—WhitneyU
test for two groups, or Kruskal-Wallis for more than two
groups, correcting for multiple comparisons using the
Benjamin and Hochberg test. Categorical variables were
represented with frequency (percentage) and the two
groups were compared using the Chi-square test or
Fisher’s exact test.
A Likert-type measurement scale was created fromthe
APA and ACS categorical variables, assigning their
degree of agreement or disagreement on a graduated rat-
ing scale from 1 to 5.
Then, ranges of scores were created from the 25th, 50th,
and 75th percentiles to determine the APA and ACS of
professionals who had favourable, intermediate, or
unfavourable attitudes towards AD. The two scoreswere
considered separately.
Multinomial logistic regression models were created to
assess the association between variables that were sig-
nificant in the bivariate analysis, taking the total scoresof
APA and ACS classification (unfavourable, intermediate,
and favourable attitude) as the response variable. All the
models were also adjusted for sex, age, education, and work
experience. Values of p < 0.05 were considered statistically
significant.
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Results

The present study assessed 173 participants, of whom 119
were nurses and 54 physicians. The median age wasx = 40
years (33.0-47.0); 48 were men and 125 women. Of the
total, 57% (n = 99) of the participants worked in the
emergency department of the hospital, 43% (n = 74) in the
emergency medical service, 45% (n = 78) on the morning
shift, and 39% (n = 67) had more than fifteen years’
experience. The remaining sociodemographic
characteristics are detailed in Table 1.

With respect to knowledge, 53% (n = 92) knew that AD
declarations could not replace informed consents, 72% (n
= 124) knew that AD declarations were valid through- out
the Spanish territory, 72% (n=125) knew that an
admitted individual could make an AD declaration, 57%(n
= 99) acknowledged that health professionals should
provide information about AD to patients, and only 43% (n
= 74) knew the meaning of AD planning. On the other
hand, 74% (n=128) did not know the documentation
that should be provided when making an AD declaration,
65% (n = 113) did not know where to register AD, 65%(n
= 112) did not know where to consult them, and only 17%
(n =30) knew who could consult them once they hadbeen
recorded. In addition, 91% (n = 158) acknowledged that
they were not sufficiently informed about AD, and 50% (n
= 87) answered N/A when asked about the legal validity of
an AD that was not registered.

Regarding attitudes, 74% (n = 128) of the professionals
acknowledged that they had not incorporated consultation of
AD in their usual practice (Figs. 1, 2). The

Table 1 Main characteristics of the participants

comparison of the two groups indicated that nurses (68%; n
= 80) had a greater tendency to respect the right of the
patients to receive appropriate care for prevention and
pain relief, including sedation, vs. physicians 46% (n = 25)(p
=0.005). Nurses also felt that the physician responsible
for care had a moral duty to follow the ADs, with 65% (n =
77) of nurses strongly agreeing, compared to 40% (n = 21)
of the doctors (p = 0.007). Furthermore, 58%(n = 69) of the
nursing professionals and 49% (n = 26) ofthe medical

professionals considered AD to be very useful as an
instrument for healthcare.

The relationship between the level of knowledge and the
APA and ACS are detailed in Tables 2 and 3. Lookingat the
total number of participants, 37% scored favourable on
the APA questions, 34% scored intermediate, and the
remaining 29% scored unfavourable (Table 2). Ifwe look
at the scores for the ACS questions, 43% scored
favourable, 23% scored intermediate, and 34% scored
unfavourable (Table 3). The best scores in the APA and
ACS questions were most frequently observed in those
who knew about ADs, the official documentation neces-
sary to perform them, the registration procedures, and
their use in clinical practice. This fact was confirmed witha
p value<0.05.

The multivariable analysis indicated a statistically sig-
nificant relationship between the variables of service and
exhibiting greater predisposition on the part of the
professionals to consult the AD of the patients. It was
observed that the fact of belonging to the emergency
medical service was a predictor variable of a favourable
attitude (OR 2.49 [95% CI 1.06-5.88]; p=0.037)

vs. an unfavourable one, taking those of the emergency
department of the hospital as reference. Intermediate vs.

[ALL]
No.=173
Age 40.0[33.0; 47.0]
Previous Master’s or postgraduate degree 8 (4.62%)
Years of experience at the service
0-5 years 39 (22.5%)
6-10 years 39 (22.5%)
11-15 years 28(16.2%)
+15 years 67 (38.7%)
Service
Hospital emergency department 99 (57.2%)
Emergency medical service 74 (42.8%)
Work shift
Morning 78 (45.1%)
Afternoon 32 (18.5%)
Night 63 (36.4%)

Nursing Medical No
No.=119 No.=54
39.0[32.2; 45.0] 42.0[36.0; 52.0] 172
6 (5.04%) 2 (3.70%) 173
173
31(26.1%) 8 (14.8%)
22 (18.5%) 17 (31.5%)
20 (16.8%) 8 (14.8%)
46 (38.7%) 21(38.9%)
173
74 (62.2%) 25 (46.3%)
45 (37.8%) 29 (53.7%)
173
54 (45.4%) 24 (44.4%)
24 (20.2%) 8 (14.8%)
41 (34.5%) 22 (40.7%)
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Professional attitudes in practical application
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unfavourable attitudes were not statistically significant (OR
1.5 [95% CI 0.63-3.59]; p = 0.357). In addition, it was found
that with increasing age and years of experience of the
professionals there was not a greater probability of obtaining
a favourable attitude in APA (Table 4).

Regarding attitudes of health professionals at thetime of
practical application in complex scenarios

(ACS), it was observed that belonging to the emergency

medical service meant a greater likelihood of obtaining a

favourable attitude (OR 3.65 [95% CI 1.58 — 8.41];

p =0.002) or intermediate as opposed to an unfavourable
one, in comparison to those of the hospital emergency
department. Working the afternoon shift (OR

3.3[95% CI 1.1 — 9.84]; p = 0.032) and/or night shift (OR

2[95% CI 0.86-4.68]; p = 0.11) was also a predictor
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Professional attitudes in complex situations
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variable for obtaining a higher score in ACS, in com-
parison to working the morning shift (Table 5).

Discussion

The results show that there is still insufficient specific
knowledge and skills relating to the management of ADin
the context of emergency services, in line with previous
studies [22-25]. Nevertheless, the present study provides
novel aspects regarding which variables are predictors of
favourable attitudes towards AD.

In the same line as the results found by Mateos et al.
[26] and Marco et al. [25, 27], there was good predispo-
sition of nursing and medical professionals to respect the
autonomy of decision making of the patients they served
and they even considered ADs as a fundamental tool for
making decisions in clinical practice. However, as pointed
out by Pérez [28], there was still a lack of knowledge
about ADs, their registering mechanisms at a practical
level, and the normative aspects that regulated them.
According to a phenomenological-hermeneutic study that
interviewed 24 emergency care services
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Table 2 Relationship between the levels of knowledge and attitudes in practical application (APA)

[ALL] Unfavourable Intermediate Favourable p.overall N
attitude towardsAD attitude towards attitude
AD towards AD

N=172 N =50 (29.1%) N=58(33.7%) N=64(37.2%)

Can the declaration of AD replace Informed Consent? 0.028 171
Yes 40(23.4%) 8 (16.0%) 9 (15.8%) 23(35.9%)
No 91(53.2%) 26 (52.0%) 34 (59.6%) 31(48.4%)
N/A 40(23.4%) 16 (32.0%) 14 (24.6%) 10 (15.6%)
Is one of the aims of Law 2/2010 (Spain) to ensure the 0.298 171

autonomy of patients and respect for their will in thedying
process, only when there is a living will?

Yes 37(21.6%) 12 (24.0%) 9 (15.8%) 16 (25.0%)

No 70 (40.9%) 17(34.0%) 23 (40.4%) 30 (46.9%)

N/A 64 (37.4%) 21(42.0%) 25 (43.9%) 18(28.1%)

Can persons with a judicial resolution of incapacity register 0.272 170
a living will if it does not specify this in the resolution?

Yes 40(23.5%) 10(20.0%) 14 (25.0%) 16 (25.0%)

No 55(32.4%) 13(26.0%) 16 (28.6%) 26 (40.6%)

N/A 75(44.1%) 27 (54.0%) 26 (46.4%) 22 (34.4%)

Are living wills valid throughout Spain? 0.039 172
Yes 123 (71.5%) 28 (56.0%) 44 (75.9%) 51(79.7%)

No 8(4.65%)  4(8.00%) 1(1.72%) 3 (4.69%)

N/A 41(23.8%) 18(36.0%) 13(22.4%) 10 (15.6%)

Are health professionals in Catalonia obliged to inform 0.358 172
about AD?

Yes 73 (42.4%) 17 (34.0%) 25 (43.1%) 31(48.4%)

No 33(19.2%) 13(26.0%) 8 (13.8%) 12 (18.8%)

N/A 66 (38.4%) 20 (40.0%) 25 (43.1%) 21(32.8%)

Can the representative appointed in the living will have his 0.423 172

or her functions limited by the person granting the Living
Will whom he or she represents?

Yes 87(50.6%) 24 (48.0%) 27 (46.6%) 36 (56.2%)

No 23(13.4%) 10(20.0%) 7(12.1%) 6 (9.38%)

N/A 62(36.0%) 16 (32.0%) 24 (41.4%) 22 (34.4%)

The living will must always be taken into account, regard- 0.492 172
less of the patient’s state of consciousness

Yes 120 (69.8%) 33 (66.0%) 42 (72.4%) 45 (70.3%)

No 38(22.1%) 10(20.0%) 12(20.7%) 16 (25.0%)

N/A 14 (8.14%) 7 (14.0%) 4 (6.90%) 3 (4.69%)

In the case of deceased persons, does only their legal repre- 0.809 172
sentative have access to the declaration of a Living Will?

Yes 38(22.1%) 10(20.0%) 14 (24.1%) 14 (21.9%)

No 64 (37.2%) 17 (34.0%) 20 (34.5%) 27 (42.2%)

N/A 70 (40.7%) 23 (46.0%) 24 (41.4%) 23(35.9%)

Do you understand the meaning of limitation of therapeu- 0.140 172
tic effort?

Yes 156 (90.7%) 49 (98.0%) 53(91.4%) 54 (84.4%)

No 7 (4.07%) 0(0.00%) 3(5.17%) 4 (6.25%)

N/A 9 (5.23%) 1(2.00%) 2 (3.45%) 6 (9.38%)

Have you learned about the meaning and usefulness of the 0.031 172
ACP:

Yes 74 (43.0%) 19(38.0%) 19 (32.8%) 36 (56.2%)

No 66 (38.4%) 24 (48.0%) 23(39.7%) 19(29.7%)
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Table 2 (continued)

[ALL] Unfavourable Intermediate  Favourable p, overall N
attitude towardsAD attitude towards attitude
AD towards AD

N=172 N =50 (29.1%) N=58(33.7%) N=64(37.2%)

N/A 32(18.6%) 7 (14.0%) 16 (27.6%) 9 (14.1%)

Do you know the documents necessary to carry out an AD 0.292 172
Yes 79 (45.9%)  21(42.0%) 25 (43.1%) 33(51.6%)

No 6 (3.49%) 0(0.00%) 4 (6.90%) 2 (3.12%)

N/A 87(50.6%) 29 (58.0%) 29 (50.0%) 29 (45.3%)

Registration of the AD can only be made in person by the 0.600 172
holder

Yes 66 (38.4%) 18(36.0%) 20 (34.5%) 28 (43.8%)

No 50(29.1%) 16 (32.0%) 15 (25.9%) 19(29.7%)

N/A 56 (32.6%) 16 (32.0%) 23(39.7%) 17 (26.6%)

At present, ADs containing, exceptionally, elements con- 0.534 172
trary to the legislation in force are accepted

Yes 16(9.30%) 3 (6.00%) 4 (6.90%) 9 (14.1%)

No 50(29.1%) 16 (32.0%) 15(25.9%) 19(29.7%)

N/A 106 (61.6%) 31(62.0%) 39 (67.2%) 36 (56.2%)

Knows who is entitled to access the content of Ads 0.009 172
Yes 36(20.9%) 7 (14.0%) 8 (13.8%) 21(32.8%)

No 76 (44.2%) 26 (52.0%) 22 (37.9%) 28 (43.8%)

N/A 60 (34.9%) 17(34.0%) 28 (48.3%) 15(23.4%)

In his/her usual practice, has consulted the AD register 0.009 172
Yes 55(32.0%) 9 (18.0%) 17 (29.3%) 29 (45.3%)

No 111 (64.5%) 37 (74.0%) 40 (69.0%) 34 (53.1%)

N/A 6 (3.49%) 4 (8.00%) 1(1.72%) 1(1.56%)

The professional has an obligation to provide information 0.276 172
on AD

Yes 99 (57.6%) 23 (46.0%) 34 (58.6%) 42 (65.6%)

No 13(7.56%) 4 (8.00%) 4 (6.90%) 5 (7.81%)

N/A 60 (34.9%) 23 (46.0%) 20 (34.5%) 17 (26.6%)

AD consultation is part of his or her regular practice 0.002 172
Yes 26 (15.1%) 4 (8.00%) 3(5.17%) 19(29.7%)

No 127 (73.8%) 41(82.0%) 47(81.0%) 39 (60.9%)

N/A 19(11.0%)  5(10.0%) 8 (13.8%) 6 (9.38%)

Health professionals should always consult the AD 0.229 172
Yes 31(18.0%) 6 (12.0%) 9 (15.5%) 16 (25.0%)

No 95(55.2%) 27 (54.0%) 32(55.2%) 36 (56.2%)

N/A 46 (26.7%) 17(34.0%) 17 (29.3%) 12 (18.8%)

You think you have enough information about AD 0.508 172
Yes 7 (4.07%) 1(2.00%) 2 (3.45%) 4 (6.25%)

No 158 (91.9%) 47 (94.0%) 52 (89.7%) 59 (92.2%)

N/A 7 (4.07%) 2 (4.00%) 4 (6.90%) 1(1.56%)

Knows where an AD is consulted 0.052 172
Yes 46 (26.7%) 11(22.0%) 11(19.0%) 24 (37.5%)

No 111 (64.5%) 36 (72.0%) 38 (65.5%) 37(57.8%)

N/A 15(8.72%) 3 (6.00%) 9 (15.5%) 3 (4.69%)

Knows the documentation to be provided to register an AD 0.001 172
Yes 31(18.0%) 3 (6.00%) 7(12.1%) 21(32.8%)

No 127 (73.8%) 43 (86.0%) 43 (74.1%) 41(64.1%)

N/A 14 (8.14%) 4 (8.00%) 8 (13.8%) 2 (3.12%)
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Table 2 (continued)

[ALL] Unfavourable Intermediate Favourable p. overall N
attitude towardsAD attitude towards attitude
AD towards AD
N=172 N =50 (29.1%) N =58 (33.7%) N = 64 (37.2%)

The AD is legally valid even if it is not registered 0.064 172
Yes 52(30.2%)  14(28.0%) 14 (24.1%) 24 (37.5%)
No 34 (19.8%)  11(22.0%) 7(12.1%) 16 (25.0%)
N/A 86 (50.0%)  25(50.0%) 37 (63.8%) 24 (37.5%)
Find out where you have to go to register an AD 0.440 172
Yes 36(20.9%) 7 (14.0%) 12(20.7%) 17 (26.6%)
No 113 (65.7%) 34 (68.0%) 38 (65.5%) 41(64.1%)
N/A 23(13.4%) 9 (18.0%) 8 (13.8%) 6 (9.38%)
Will only the AD registered in your Autonomous Commu- 0.095 172
nity be valid?
Yes 22(12.8%)  5(10.0%) 5 (8.62%) 12 (18.8%)
No 50(29.1%)  14(28.0%) 13 (22.4%) 23(35.9%)
N/A 100 (58.1%)  31(62.0%) 40 (69.0%) 29 (45.3%)
Can a person admitted to hospital register his or her AD? 0.168 172
Yes 124 (72.1%) 31 (62.0%) 44 (75.9%) 49 (76.6%)
No 1(0.58%) 0 (0.00%) 0 (0.00%) 1 (1.56%)
N/A 47 (27.3%)  19(38.0%) 14 (24.1%) 14 (21.9%)
The appointment to register AD can only be requested 0.033 171
through the app Salud Responde (Health Responds)
Yes 52 (30.4%)  13(26.5%) 15 (25.9%) 24 (37.5%)
No 31(18.1%) 4 (8.16%) 11(19.0%) 16 (25.0%)
N/A 88(51.5%)  32(65.3%) 32 (55.2%) 24 (37.5%)
Is the existence of a representative mandatory for ADs? 0.009 172
Yes 85(49.4%)  17(34.0%) 26 (44.8%) 42 (65.6%)
No 15(8.72%) 4 (8.00%) 7(12.1%) 4 (6.25%)
N/A 72(41.9%)  29(58.0%) 25 (43.1%) 18 (28.1%)
Only physicians are authorised to consult the AD register? 0.474 172
Yes 72 (41.9%) 20 (40.0%) 20 (34.5%) 32 (50.0%)
No 4 (2.33%) 1(2.00%) 2 (3.45%) 1(1.56%)
N/A 96 (55.8%) 29 (58.0%) 36 (62.1%) 31(48.4%)
Are there other groups in addition to physicians who are 0.242 172
authorised to consult the register?
Yes 50 (29.1%)  14(28.0%) 13(22.4%) 23(35.9%)
No 36(20.9%)  8(16.0%) 12(20.7%) 16 (25.0%)
N/A 86 (50.0%) 28 (56.0%) 33(56.9%) 25(39.1%)
Do you know who can consult the AD once it has been 0.474 172
entered in the Register?
Yes 30(17.4%)  8(16.0%) 7(12.1%) 15(23.4%)
No 57(33.1%)  16(32.0%) 19(32.8%) 22 (34.4%)
N/A 85(49.4%) 26 (52.0%) 32 (55.2%) 27 (42.2%)

professionals [13], the lack of knowledge of professionals
can act as a barrier and make it difficult to routinely consult
ADs in the emergency services. This further emphasizes the
need to make efforts to raise awareness among emergency
professionals of the importance of knowing and consulting

patients’ ADs as a central element in

making decisions in accordance with the wishes and pref-
erences of individuals and as a fundamental tool to miti-
gate potential ethical and legal conflicts arising from the
practice of care in these situations.
A noteworthy finding of the present study is the asso-

ciation between the level of knowledge that nursing
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Table 3 Relationship between the levels of knowledge and attitudes in complex scenarios (ACS)

[ALL] Unfavourable Intermediate Favourable p.overall N
attitude towardsAD attitude towards attitude
AD towards AD

N=172 N =59 (34.3%) N=39(22.7%) N=74(43%)

Can the declaration of AD replace Informed Consent? 0.359 171
Yes 40 (23.4%) 12(20.3%) 9(23.7%) 19 (25.7%)
No 91(53.2%) 28(47.5%) 23 (60.5%) 40 (54.1%)
N/A 40 (23.4%) 19 (32.2%) 6 (15.8%) 15(20.3%)
Is one of the aims of Law 2/2010 (Spain) to ensure the 0.678 171

autonomy of patients and respect for their will in the
dying process, only when there is a living will?

Yes 37(21.6%) 9 (15.3%) 9 (23.7%) 19 (25.7%)

No 71(41.5%) 26 (44.1%) 15 (39.5%) 30 (40.5%)

N/A 63(36.8%) 24 (40.7%) 14 (36.8%) 25(33.8%)

Can persons with a judicial resolution of incapacity register 0.057 170
a Living Will if it does not specify this in the resolution?

Yes 40 (23.5%) 13 (22.0%) 8 (21.6%) 19 (25.7%)

No 56 (32.9%) 15(25.4%) 9 (24.3%) 32 (43.2%)

N/A 74 (43.5%)  31(52.5%) 20 (54.1%) 23(31.1%)

Are Living Wills valid throughout Spain? 0.006 172
Yes 124 (72.1%) 35 (59.3%) 26 (66.7%) 63 (85.1%)

No 8 (4.65%) 3 (5.08%) 2 (5.13%) 3 (4.05%)

N/A 40(23.3%) 21(35.6%) 11(28.2%) 8 (10.8%)

Are health professionals in Catalonia obliged to inform 0.348 172
about AD?

Yes 72 (41.9%) 20(33.9%) 16 (41.0%) 36 (48.6%)

No 33(19.2%) 12(20.3%) 10 (25.6%) 11(14.9%)

N/A 67(39.0%) 27 (45.8%) 13 (33.3%) 27 (36.5%)

Can the representative appointed in the living will have his 0.710 172

or her functions limited by the person granting the living will
whom he or she represents?

Yes 87(50.6%) 27 (45.8%) 18 (46.2%) 42 (56.8%)

No 23(13.4%) 9 (15.3%) 5 (12.8%) 9 (12.2%)

N/A 62(36.0%) 23(39.0%) 16 (41.0%) 23(31.1%)

The living will must always be taken into account, regardless 0.099 172
of the patient’s state of consciousness

Yes 121(70.3%) 39 (66.1%) 25 (64.1%) 57 (77.0%)

No 37(21.5%) 11(18.6%) 12 (30.8%) 14 (18.9%)

N/A 14 (8.14%) 9 (15.3%) 2 (5.13%) 3 (4.05%)

In the case of deceased persons, does only their legal repre- 0.414 172
sentative have access to the declaration of a living will?

Yes 37(21.5%) 12(20.3%) 11(28.2%) 14 (18.9%)

No 64 (37.2%) 20(33.9%) 11(28.2%) 33 (44.6%)

N/A 71(41.3%) 27 (45.8%) 17 (43.6%) 27 (36.5%)

Do you understand the meaning of limitation of therapeutic 0.762 172
effort?

Yes 156 (90.7%) 55 (93.2%) 36 (92.3%) 65 (87.8%)

No 7 (4.07%) 1(1.69%) 1(2.56%) 5 (6.76%)

N/A 9(5.23%)  3(5.08%) 2 (5.13%) 4 (5.41%)

Learn about the meaning and usefulness of the ACP 0.487 172
Yes 74 (43.0%) 25 (42.4%) 16 (41.0%) 33 (44.6%)

No 66 (38.4%) 21(35.6%) 19 (48.7%) 26 (35.1%)

N/A 32(18.6%) 13(22.0%) 4 (10.3%) 15(20.3%)
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Table 3 (continued)

[ALL] Unfavourable Intermediate  Favourable p. overall N
attitude towardsAD attitude towards attitude
AD towards AD

N=172 N =59 (34.3%) N=39(22.7%) N=74(43%)

Knows the documents necessary to carry out an AD 0.367 172
Yes 79 (45.9%) 24 (40.7%) 17 (43.6%) 38(51.4%)

No 6 (3.49%)  4(6.78%) 0 (0.00%) 2 (2.70%)

N/A 87(50.6%) 31(52.5%) 22 (56.4%) 34 (45.9%)

The registration of the AD can only be made in person by 0.823 172
the holder

Yes 66 (38.4%) 24 (40.7%) 13 (33.3%) 29 (39.2%)

No 49(28.5%) 16 (27.1%) 14 (35.9%) 19(25.7%)

N/A 57(33.1%) 19(32.2%) 12 (30.8%) 26 (35.1%)

At present, ADs containing, exceptionally, elements contrary 0.716 172
to the legislation in force are accepted

Yes 16(9.30%) 5 (8.47%) 3 (7.69%) 8 (10.8%)

No 51(29.7%) 17(28.8%) 15 (38.5%) 19(25.7%)

N/A 105 (61.0%) 37 (62.7%) 21(53.8%) 47 (63.5%)

Knows who is entitled to access the content of Ads 0.679 172
Yes 36(20.9%) 9 (15.3%) 10 (25.6%) 17 (23.0%)

No 77 (44.8%) 28 (47.5%) 18 (46.2%) 31(41.9%)

N/A 59 (34.3%) 22 (37.3%) 11(28.2%) 26 (35.1%)

In his/her usual practice, he or she has consulted the AD 0.052 172
register

Yes 55(32.0%) 14 (23.7%) 15 (38.5%) 26 (35.1%)

No 111 (64.5%) 40 (67.8%) 23 (59.0%) 48 (64.9%)

N/A 6(3.49%)  5(8.47%) 1(2.56%) 0(0.00%)

The professional has an obligation to provide information 0.193 172
on AD

Yes 98(57.0%) 27 (45.8%) 26 (66.7%) 45 (60.8%)

No 14 (8.14%) 8 (13.6%) 2 (5.13%) 4 (5.41%)

N/A 60 (34.9%) 24 (40.7%) 11(28.2%) 25(33.8%)

AD consultation is part of his or her regular practice 0.369 172
Yes 26 (15.1%) 8 (13.6%) 4 (10.3%) 14 (18.9%)

No 127 (73.8%) 41 (69.5%) 32(82.1%) 54 (73.0%)

N/A 19(11.0%) 10 (16.9%) 3 (7.69%) 6 (8.11%)

Health professionals should always consult the AD 0.295 172
Yes 31(18.0%) 11(18.6%) 9 (23.1%) 11(14.9%)

No 94 (54.7%) 28 (47.5%) 24 (61.5%) 42 (56.8%)

N/A 47(27.3%) 20 (33.9%) 6 (15.4%) 21(28.4%)

You think you have enough information about AD 0.430 172
Yes 7(4.07%)  2(3.39%) 2 (5.13%) 3 (4.05%)

No 157 (91.3%) 52 (88.1%) 37(94.9%) 68 (91.9%)

N/A 8(4.65%)  5(8.47%) 0 (0.00%) 3 (4.05%)

Knows where an AD is consulted 0.680 172
Yes 46 (26.7%) 13 (22.0%) 13(33.3%) 20(27.0%)

No 111 (64.5%) 39 (66.1%) 24 (61.5%) 48 (64.9%)

N/A 15(8.72%) 7 (11.9%) 2 (5.13%) 6 (8.11%)

Knows the documentation to be provided to register an AD 0.065 172
Yes 31(18.0%) 6 (10.2%) 6 (15.4%) 19 (25.7%)

No 127 (73.8%) 45 (76.3%) 32(82.1%) 50 (67.6%)

N/A 14 (8.14%) 8 (13.6%) 1(2.56%) 5 (6.76%)
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Table 3 (continued)

[ALL] Unfavourable Int_ermediate Fav_ourable p.overall N
attitude towardsAD attitude towards attitude
AD towards AD
N=172 N =59 (34.3%) N =139 (22.7%) N =74 (43%)

The AD is legally valid even if it is not registered 0.557 172
Yes 52(30.2%)  17(28.8%) 10 (25.6%) 25(33.8%)
No 34(19.8%)  15(25.4%) 6 (15.4%) 13(17.6%)
N/A 86 (50.0%) 27 (45.8%) 23(59.0%) 36 (48.6%)
Find out where you have to go to register an AD 0.061 172
Yes 36(20.9%)  8(13.6%) 11(28.2%) 17 (23.0%)
No 112 (65.1%) 37 (62.7%) 25 (64.1%) 50 (67.6%)
N/A 24 (14.0%)  14(23.7%) 3 (7.69%) 7 (9.46%)
Will only the AD registered in your Autonomous Commu- 0.951 172
nity be valid?
Yes 22(12.8%)  7(11.9%) 5 (12.8%) 10 (13.5%)
No 51(29.7%)  16(27.1%) 11(28.2%) 24 (32.4%)
N/A 99 (57.6%)  36(61.0%) 23(59.0%) 40 (54.1%)
Can a person admitted to hospital register his or her ADs? 0.001 172
Yes 124 (72.1%) 35 (59.3%) 25 (64.1%) 64 (86.5%)
No 1(0.58%) 1(1.69%) 0(0.00%) 0 (0.00%)
N/A 47(27.3%)  23(39.0%) 14 (35.9%) 10 (13.5%)
The appointment to register AD can only be requested 0.011 171
through the app Salud Responde (Health Responds)
Yes 52(30.4%)  14(24.1%) 16 (41.0%) 22(29.7%)
No 31(18.1%)  7(12.1%) 3 (7.69%) 21(28.4%)
N/A 88(51.5%)  37(63.8%) 20 (51.3%) 31(41.9%)
Is the existence of a representative mandatory for ADs? 0.480 172
Yes 85(49.4%)  25(42.4%) 20 (51.3%) 40 (54.1%)
No 15(8.72%) 4 (6.78%) 3 (7.69%) 8 (10.8%)
N/A 72 (41.9%)  30(50.8%) 16 (41.0%) 26 (35.1%)
Only physicians are authorised to consult the AD register? 0.374 172
Yes 72 (41.9%)  21(35.6%) 15 (38.5%) 36 (48.6%)
No 4 (2.33%) 1(1.69%) 2 (5.13%) 1(1.35%)
N/A 96 (55.8%)  37(62.7%) 22 (56.4%) 37(50.0%)
Are there other groups in addition to physicians who are 0.115 172
authorised to consult the register?
Yes 49 (285%)  13(22.0%) 16 (41.0%) 20 (27.0%)
No 36 (20.9%)  12(20.3%) 4 (10.3%) 20 (27.0%)
N/A 87(50.6%) 34 (57.6%) 19 (48.7%) 34 (45.9%)
Do you know who can consult the AD once it has been 0.161 172
entered in the Register?
Yes 29(16.9%)  5(8.47%) 10 (25.6%) 14 (18.9%)
No 57(33.1%)  19(32.2%) 11(28.2%) 27 (36.5%)
N/A 86 (50.0%)  35(59.3%) 18 (46.2%) 33 (44.6%)

and medical professionals have regarding AD and thescores
obtained on the APA and ACS scales. This result indicates
that the more knowledgeable professionalsare about AD,
the more inclined they are to consult theAD of patients
and respect their wishes and preferences regarding care

and/or treatment and, therefore, apply

them as a routine consultation in these departments. A study
conducted in Germany with emergency physicians revealed
that the therapeutic decisions of the professionals were
influenced by the existence of ADs in 77% ofthe cases
[29]. In this way, professionals’ consultation of patient ADs
could be determined by the knowledge they
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Table 4 Sociodemographic factors that affect attitudes towards AD in its practical application (APA)

Intermediate attitudetowards AD pvalue Favourable attitude towards p value
OR (95% CI) AD OR (95% CI)

Intercept 0.15 (0.01; 2.09) 0.158 0.08 (0.01; 1.21) 0.069
Sex: Woman 1.09 (0.43; 2.81) 0.852 1.47 (0.56; 3.81) 0.433
Age 1.06 (0.98; 1.14) 0.151 1.05(0.97; 1.13) 0.238
Discipline: Medicine 0.86 (0.33; 2.25) 0.759 1.34 (0.52; 3.42) 0.547
Years of experience: 6-10 0.6 (0.19; 1.85) 0.371 0.95(0.29; 3.14) 0.932
Years of experience: 11-15 0.77 (0.19; 3.13) 0.715 0.93(0.21;4.19) 0.928
Years of experience: + 15 0.73 (0.13; 4.02) 0.713 1.74 (0.3; 10) 0.535
Service: Emergency medical service 1.5 (0.63; 3.59) 0.357 2.49 (1.06; 5.88) 0.037
AD advance directives, C/ confidence interval
Table5 Sociodemographic factors that affect attitudes towards AD in complex scenarios (ACS)

Intermediate attitudetowards AD pvalue Favourable attitude towards pvalue

OR (95% CI) AD OR (95% CI)

Intercept 0.31(0.02; 5.3) 0.417 0.11(0.01; 1.43) 0.092
Sex: Woman 1.2 (0.44; 3.3) 0.726 1.34 (0.55; 3.26) 0.516
Age 1.02 (0.94; 1.1) 0.716 1.04 (0.97; 1.12) 0.272
Discipline: Medicine 0.93 (0.35; 2.48) 0.883 0.57 (0.24; 1.37) 0.208
Years of experience: 6-10 0.5(0.14; 1.72) 0.272 0.63 (0.2; 2.01) 0.433
Years of experience: 11-15 1.36 (0.27; 6.94) 0.71 1.46 (0.32; 6.68) 0.622
Years of experience: + 15 0.48 (0.07; 3.05) 0.436 0.69 (0.13; 3.55) 0.659
Service: Emergency medical service 1.58 (0.61; 4.09) 0.341 3.65 (1.58; 8.41) 0.002
Afternoon shift 1.78 (0.51; 6.16) 0.364 3.3(1.1;9.84) 0.032
Night shift 1.88 (0.73; 4.85) 0.193 2(0.86; 4.68) 0.11

AD advance directives, C/ confidence interval

have about AD. However, the lack of knowledge could
represent greater variability of response to the same sce-
nario at the clinical level, especially in a vital risk situation
that entails urgent action [26—28]. This variabilityin the
decision-making process could represent a risk of patient
rights’ protection, especially with regard to their autonomy
in choosing the treatments or interventions according to their
preferences [29-31].

On the other hand, it should be noted that no relation-ship
was observed between the age and experience of the
professionals with attitudes at the time of practical appli-
cation (APA) or at in complex scenarios (ACS). These
results are in disagreement with other reports, which
indicated that older professionals and those with greater
experience in the service being the ones who were more
compliant with the ADs of the patients they attended [28,
32].

There are two important findings that have not been
presented in previous studies and which are directly related
to the attitudes of professionals towards ADs in

their daily practice and in complex situations. Firstly, the
fact that the professionals who worked in the emergency
service had more favourable attitudes towards patient
ADs than those professionals of the emergency depart-
ment is a new piece of information. Perhaps the fact of
caring for patients in critical situations or at the end of life
is a key element to explain the interest or a favourable
attitude towards AD.

Secondly, the nurses and physicians on the evening and
night shifts of the emergency medical services and the
emergency departments were the ones most willing to
respect the ADs of the persons attended in a complex
situation involving a vital risk to the person, as would be
the case of cardio-respiratory arrest. This result may be
explained by the lack of time and the heavy workloads to
which the professionals working the morning shift are
subjected, which may be a clear obstacle to respecting the
wishes and preferences of the person in a situation of
incapacity to make decisions [13, 22, 28, 32]. This could
also be explained by the fact that in the evening and night
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shifts there are fewer professionals to consult, so that
professionals working in these shifts may find the ADs
helpful to guide decision-making in difficult situations.

In this line, further studies should examine this finding
more deeply and with larger samples in order to determine
which factors make professionals of emergency medical
services more likely to consult and respect patient ADs and
which ones hinder morning shift professionals in respecting
people’s wishes and preferences.

Finally, the results show that those working the evening
and night shift, and those who worked in the emergency
medical services, were more likely to consult andrespect
patient ADs. These variables must be taken intoaccount
when designing strategies to improve AD management in
intra-hospital and extra-hospital emergency services.
Undoubtedly, this can contribute to improvingthe care
and clinical attention of patients and to respect for patient
autonomy.

Limitations

Among the limitations of the present study we should note
that the sample size was moderate, although it
exceeded those of other similar studies [26, 29]. Also, itis
worth mentioning the heterogeneous representativeness
of the two groups, since the highest response rate was
obtained in nursing. However, the proportion of thetwo
professional groups was certainly not the same in the clinical
setting. For this reason, only the trend followed by the
professionals’ responses was shown in the presentation of
the results by professional category. The resultsby sex
were not compared either, since the highest participation
in the study was that of women, an issue that should be
taken into account if an analysis of the resultsis to be
carried out in terms of sex. Finally, it is worth mentioning
that we obtained a minimal proportion of losses for some
variables in the questionnaire, and this may have
influenced the interpretation of the results.

Implications for clinical practice

Systematic consultation of patients’ ADs in emergency
departments and emergency medical services would, firstly,
make it possible to adjust treatments and interventions to
patients’ wishes and preferences, thus favouring person-
centred care. Secondly, it would improve decision-making
by professionals in complex and rapid response situations
and, thirdly, it would reduce conflict situations with patients
and relatives that arise from not knowing the advance
directives.

Conclusion

These results highlight the need to redefine and identify
new frameworks of action to help implement routine
consultation of advance directives in emergency

departments and emergency medical services. To this end,
it is necessary firstly to train and sensitize nurses and
physicians in the emergency departments with new
training programs that promote the acquisition of
knowledge on the management of advance directives ina
practical and experiential way. Secondly, it is crucial that
both organisations and institutions become aware ofthe
importance of improving AD consultation processesin
order to increase the quality of care, reduce conflicts in
these services, and respond appropriately to patients’
needs and expectations.
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Capitulo 5

Discusion

La base de todo es pensar que hoy es el dia que morirgs.
Eso da sentido a la vida. No hay mds.

Y cuando al dia siguiente despiertes,

tendrds la mayor de las alegrias al darte cuenta de que
te han regalado veinticuatro horas mas.

- Albert Espinosa
El mundo azul: ama tu caos (2015)
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5.1 Discusion global de los resultados

La presente tesis doctoral aborda, desde la perspectiva de los cuidados y un enfoque
metodoldgico mixto, las barreras que dificultan la consulta y el correcto manejo de las
VVA en los servicios de urgencias y emergencias, centrando especial atencién a los
conflictos éticos percibidos por las enfermeras y los médicos/as. Resulta necesario
mencionar que es la primera investigacion que analiza dicho fendmeno en el contexto de
la urgencia y de la emergencia en su conjunto y que, ademas, trata de explicar la relacién
que existe entre el desconocimiento que presentan los profesionales sobre las
preferencias de atencion y tratamiento de las personas atendidas y el conflicto ético
experimentado, asi como también, los factores que les predisponen a presentar unas
mejores actitudes hacia las VVA.

Si bien los hallazgos han sido presentados y discutidos de forma especifica en cada
articulo publicado en las revistas cientificas, en este capitulo, se realiza una discusion
general de los principales resultados, organizandolos en cuatro grandes lineas de analisis:
a) los relacionados con las barreras individuales: gestién del conocimiento y manejo de
las VVA; b) barreras interpersonales: profesionales, pacientes y familiares; c) barreras
ambientales: organizacién y estructura en urgencias y emergencias vy, finalmente, d) los
factores predictores de actitudes favorables hacia las VVA y la conflictividad ética

generada.

Barreras individuales: gestidén del conocimiento y manejo de las VVA

La Umbrella Review ha permitido constatar que tanto profesionales como pacientes y
familiares coindicen en identificar la falta de conocimientos y habilidades para
implementar la PDA y el desconocimiento sobre quién debe asumir la responsabilidad en
la relacidon terapéutica, como una de las principales barreras que obstaculizan su consulta
rutinaria (De Vleminck et al., 2013; Lewis et al., 2016). Ello también se observa en el
analisis cualitativo, aungque con algunas especificidades, pues en este estudio se ha

comprobado que los profesionales generalmente conocen el DVAy su aplicacién practica,
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y también tienen una opinidn positiva al respecto (Mateos et al., 2007). No obstante,
coincidiendo con el trabajo de Pérez et al., (2017), todavia existe cierto desconocimiento
sobre la PDA, sobre los métodos de registro y consulta y sobre la regulacion legal de
ambos instrumentos. Respecto a esta cuestion, el estudio cuantitativo evidencia que el
58% de las enfermerasy el 49% de los/las médicos/as consideran que el DVAy la PDA son
herramientas Utiles para planificar anticipadamente la atencién sanitaria, aunque
reconocen no estar lo suficientemente informados ni formados para llevarlas a cabo en

la practica, por lo que el 74% de estos profesionales no las consultan.

Sin duda, el marco normativo existente de la PDA parece aun insuficiente para poder
asegurar un correcto desarrollo de dicho proceso, habiendo carencias basicas que
apuntarian a la necesidad de formacion y capacitacién especificas ademas de liderazgo
por parte de las enfermeras y médicos/as para implementar las PDA. En este sentido,
segun diferentes estudios, existe una preocupacion de los profesionales en relacién a
estas carencias (Flo et al., 2016; Ke et al., 2015; Lund et al., 2015) por la responsabilidad
de decidir por otra persona, lo que podria ocasionar situaciones éticamente conflictivas,
especialmente en aquellas en las que existe una discordancia de opiniones entre
familiares y profesionales (Denniss, 2016). Esto subraya ain mas la necesidad de realizar
esfuerzos para concienciar a los profesionales de urgencias y emergencias sobre la
importancia de conocer y consultar ambas herramientas y utilizarlas — de manera
complementaria— como un elemento central en la toma de decisiones en situaciones
complejas, ya que, pueden ser especialmente Utiles para mitigar los posibles conflictos
éticos y legales derivados de la practica asistencial. En esta misma linea, tal y como
sefialaban De Vleminck et al., (2013) es especialmente relevante que se impartan cursos
formativos sobre el DVAy la PDA dirigidos a las enfermeras y médicos/as y que, ademas,
se elaboren guias de practica clinica que definan las etapas y responsabilidades para la
puesta en marcha de la PDA, especialmente necesarias en los casos en los que existieran

profesionales con menos experiencia en el tema (De Vleminck et al., 2013).

En cuanto a la responsabilidad de iniciar las conversaciones sobre las VVA, los hallazgos
de esta investigacion coinciden con los publicados por Johnson et al., (2016) y Ke et al.,

(2015), en los que se explica que los/las médicos/as en lugar de ofrecer proactivamente
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informacion relativa a las VVA, prefieren esperar a que dicha demanda venga de los
propios pacientes y de los familiares. De hecho, un estudio realizado por Glaudemans et
al., (2015) ya evidencié que Unicamente el 56% de los médicos/as conversaba sobre
preferencias de Reanimacion Cardiopulmonar (RCP) si las circunstancias asi lo requerian.
A este respecto, varios estudios han sugerido que estos comportamientos se relacionan
con la falta de formacion sobre los aspectos éticos y legales que regulan las VVA, dado
gue provocan un gran malestar en los profesionales sanitarios y, por tanto, hacen que las
decisiones éticas se conviertan en una tarea dificil (Brady, 2015; Erbay, 2014; Moore et

al., 2019; Sandman & Nordmark, 2006).

Finalmente, respecto a la relacion entre el nivel de conocimiento de los profesionales
sobre las VVAy las actitudes que presentan, el estudio transversal ha permitido constatar
gue existe una relacion positiva significativa (p <0,05) entre los niveles de conocimiento
de las enfermeras y los/las médicos/as de los servicios de urgencias y emergencias
respecto a las VVA vy las puntuaciones obtenidas en las escalas de actitudes en el
momento de la aplicacién practica (AAP) y ante escenarios complejos (AEC). Este hecho
muestra que, a mayor conocimiento sobre las VVA, los profesionales son mas proclives a
consultar las VVA de los pacientes y a respetar sus deseos y preferencias en cuanto a los
cuidados y/o tratamientos y, por tanto, a aplicarlos como consulta rutinaria en estos
servicios. Sobre esta cuestion, ya un estudio realizado en Alemania a médicos/as de
emergencias reveld que las decisiones terapéuticas de los profesionales estaban
influenciadas por la existencia de VVA en un 77% de los casos (Wiese CH et al., 2011).
Todo ello apunta a que la consulta de las VVA por parte de los profesionales podria estar
determinada por el conocimiento que tienen sobre ellas. En la misma linea, algunas
investigaciones sugieren que el desconocimiento podria representar una mayor
variabilidad de respuesta ante un mismo escenario a nivel clinico, especialmente en una
situacién de riesgo vital que conlleva una actuacion urgente (Anderson-Shaw et al., 2007;
Denniss, 2016; Ebrahimian et al.,, 2014; Fernandez-Aedo et al., 2017; McCarthy &
Gastmans, 2015; Molina, 2010; Moreno, 2007; Pérez, 2017). Asi, ante una situacion
similar, unos profesionales proporcionaran una atencion mas centrada en la curaciony la

salvacion, mientras que otros priorizaran el respeto a la autonomia del/la paciente.
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Barreras interpersonales: profesionales, pacientes y familiares

En otralinea de discusion sobre las barreras interpersonales, la revision sistematica revela
gue el miedo a decidir anticipadamente los tratamientos o intervenciones que se desean
asumir o evitar en caso de no poder manifestarse por incapacidad, es uno de los
principales obstaculos que dificulta la gestién de las VVA, especialmente de la PDA. En
este sentido, los resultados de la revisién muestran que los pacientes tienen miedo a la
hora de plantearlo entre sus familiares, como un significado de pérdida de la esperanza,
prefieren dejar las condiciones y circunstancias sobre el final de la vida en manos del azar,
la voluntad de los familiares o de su Dios (Johnson et al., 2016; Mignani et al., 2017). Y los
profesionales, a su vez, también manifiestan tener dicho miedo debido a la complejidad
gue supone conocer cudl es el momento oportuno para plantear este tema con sus
pacientes, causado principalmente por la incertidumbre de tener que predecir los
prondsticos a corto plazo y los estados de especial vulnerabilidad que presentan algunas
de las personas que son atendidas en los servicios de urgencias y emergencias (Flo et al.,
2016; Johnson et al., 2016; Lewis et al., 2016; Mignani et al., 2017; Shields et al., 2014).
Sin embargo, tanto los pacientes como los familiares valoran muy positivamente que el/la
interlocutor/a sea su profesional de referencia, alguien que los conozca y con quien ya
tienen una relacién terapéutica que permita abordar aspectos tan intimos como los
referentes a la enfermedad, la incapacidad y la muerte, en la linea de lo expuesto por

Johnson et al., (2016) y Mignani et al., (2017).

Sin duda, el miedo de todos los agentes implicados en la relacion terapéutica actia como
barrera y dificulta que se tenga un conocimiento de las VVA de los pacientes en los
servicios de urgencias y emergencias, por lo que, segin Ojeda-Pérez (2006), se corre el
riesgo de que las experiencias personales, los sentimientos y las opciones morales de
cada profesional acaben marcando las decisiones finales. Resulta interesante destacar en
este punto que, para superar esta barrera, las enfermeras y médicos/as que participaron
en el estudio 2 identificaron como factor facilitador la necesidad de una formacién sobre
habilidades o competencias comunicativas especificas, en tanto que las consideran
especialmente Utiles para manejar situaciones en las que la muerte es inevitable y se
debe conversar anticipadamente sobre Ultimas voluntades, cuando el paciente puede

comunicarse y no tiene registradas las VVA. En la misma linea, Long et al., (2021) analizan
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los cuidados paliativos en los servicios de urgencias y, destacan, la importancia de una
comunicacién efectiva y empatica con los pacientes y sus familias para brindar una

atencion que vaya acorde a sus objetivos y preferencias de atencion.

Es evidente que la formacion sobre los aspectos comunicativos en las relaciones
terapéuticas podria mejorar el didlogo de los profesionales con los pacientes y familiares
sobre las ultimas voluntades, no obstante, se necesita también compromiso y deseo de
los profesionales de velar por el cumplimiento del derecho a la autonomia de decisién de
los pacientes, cuestion que deberia de ser abordada y trabajada de forma inter y

transdisciplinar dentro de cada organismo y/o institucién.

Barreras ambientales: organizacidn y estructura en urgencias y emergencias

En los hallazgos observados en los estudios 1 y 2 se destaca la falta de tiempo para
consultar las VVA de los pacientes como barrera principal que obstaculiza la consulta
rutinaria de éstas en la prdctica asistencial. De hecho, en el estudio cualitativo
fenomenoldgico-hermenéutico se observa que la percepcién de no tener tiempo para
consultarlas estaba mas presente en el servicio de emergencias que en el de urgencias.
Este resultado, que no se habia obtenido en ninglin otro estudio hasta la fecha, podria
explicarse por el hecho de que los profesionales de emergencias a menudo trabajan en
escenarios mas inciertos, deben actuar de forma mas rapida y, disponen de menos
recursos in situ a los que poder recurrir o consultar. Sin embargo, tal y como sefialaron
en 2007 Mateos et al., estos servicios juegan un papel crucial en el tratamiento de la
patologia, pues son ellos/as los/las que primeramente deciden si iniciar o no maniobras
de soporte vital y es aqui, en este campo, donde resultarian especialmente Utiles las VVA.
Dada la falta de tiempo constatada de la que disponen las enfermeras y médicos/as de
emergencias para consultar las VVA de los pacientes, se consideran oportunidades en
este punto, de un lado, que los profesionales que trabajan en las centrales de
coordinacién de emergencias sean los primeros en comprobar la existencia o no de VVA
y transmitan esta informacién a los profesionales que van a asistir y, del otro, la creacién
de un protocolo especifico, que sea comun en todo el territorio espafiol, el cudl ayude a

los profesionales de urgencias y emergencias a tomar decisiones rapidas en situaciones

184



in extremis en las que el/la paciente tiene registradas sus uUltimas voluntades, en la linea
de las recomendaciones publicadas en 2020 por la American College of Emergency
Physicians en las que se destaca la importancia de consultar las VVA antes de iniciar

maniobras y/o instaurar tratamientos de soporte vital (Baker & Marco, 2020).

De acuerdo con la literatura anterior y, siguiendo la misma linea de analisis sobre las
barreras organizativas y estructurales se destaca, con una calidad metodoldgica que
oscila entre el 60 y el 90%, que existen otros cuatro factores que influyen directamente
a la consulta que se realiza de las VVA. El primero, estd relacionado con la dificultad que
presentan los profesionales para acceder rapidamente a los registros informatizados de
la PDA, por lo que no pueden conocer qué pacientes disponen de DVA y cudles no (Flo et
al., 2016; Johnson et al., 2016; Ke et al., 2015; Lewis et al., 2016; Lund et al., 2015; Shields
et al., 2014). El segundo, estd asociado a la falta de continuidad asistencial y de
comunicacién entre diferentes niveles asistenciales, especialmente entre la atencion
primariay la hospitalaria, hecho que dificulta aun mas la visualizaciéon de las VVA (Mignani
et al., 2017). El tercero, se relaciona con la complejidad de los entornos asistenciales y las
elevadas cargas de trabajo a las cuales se exponen diariamente los profesionales (De
Vleminck et al., 2013; Flo et al., 2016; Sharp et al., 2013). Y el cuarto y ultimo factor, esta
asociado al enfoque extremadamente normativo de estos documentos, lo que comporta,
en algunos casos, que los profesionales deban de ir marcando casillas y no se apueste por
un entorno favorecedor donde el didlogo y la deliberacion sobre los deseos y preferencias
de atencion, sea potenciado y protegido (Johnson et al., 2016). Respecto a estos
hallazgos, resulta sorprendente que, aungue existen estudios que abordan las barreras
organizativas y estructurales, son muy pocos los que se centran en analizarlas

concretamente en el contexto de la urgencia y de la emergencia.

Los resultados de la revisién se encuentran en la misma linea que los obtenidos en el
analisis cualitativo, aunque, en este ultimo, los participantes percibieron como principal
factor disruptivo la dificultad que supone acceder a los contenidos de las VVA en
urgencias y emergencias y, ademas, identificaron una clara necesidad de visualizar de
forma rapida y sencilla si un paciente dispone o no de VVA mediante un sistema de
alarmas. Ello refuerza los hallazgos de Busquets et al., los cuales indicaron que la facilidad

de acceso a las VVA por parte de los profesionales influia en el nimero de ocasiones en
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gue se consultaba, y era la Unica variable que se correlacionaba de forma significativa con

la buena atencidn sanitaria prestada al final de la vida (Busquets i Font et al., 2016).

Con respecto a las barreras anteriormente mencionadas, Curtis et al., afirman que éstas
se han agudizado todavia mas como consecuencia de la crisis pandémica por la COVID-
19, hecho que ha dificultado aun mas que los profesionales de urgencias y emergencias
tuvieran en cuenta las VVA de los pacientes y ha apoyado mas la toma de decisiones en
el profesional. Segun los autores, considerar el aumento y la aparicién de nuevas barreras
en situacion de crisis sanitaria debe de ser una prioridad cuando se aborden los objetivos
de atencion en el contexto de una enfermedad aguda que pone en peligro la vida,
especialmente en aquellos casos en los que los pacientes tengan una enfermedad crénica

limitante (Curtis et al., 2020).

Factores predictores de actitudes favorables hacia las VVA y conflictividad ética

En relacion a los factores predictores de actitudes favorables hacia las VVA, en el estudio
transversal no se observé ninguna relaciéon estadisticamente significativa (p>0,05) entre
la edad y la experiencia de los profesionales con las actitudes que presentaron en el
momento de la aplicacién practica (APA) o ante escenarios complejos (ACS). Estos
resultados contrastan con otros estudios anteriores, los cuales indicaron que los
profesionales de mayor edad y con mayor experiencia en el servicio eran los que mas

cumplian con las VVA de los pacientes que atendian (Eli et al., 2020; Pérez Rueda, 2017).

Hay dos hallazgos novedosos en el presente estudio que se relacionan directamente con
las actitudes de los profesionales hacia las VVA en su practica diaria y en situaciones
complejas. El primero, es el hecho de que los profesionales que trabajaban en el servicio
de emergencias tuvieran actitudes mas favorables hacia las VVA de los pacientes que los
profesionales del servicio de urgencias. Respecto a esta cuestidn, el estudio cualitativo
de Torabi et al., ya apuntd en 2018 que el personal de los servicios de emergencias era
muy sensible a proteger la intimidad de los pacientes y a respetar sus deseos y creencias,

aungue también consideraron que estos resultados podian tener su origen en la
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vinculacion de estos profesionales a la cultura del pais, la fe y a las creencias religiosas,

por lo que es dificilmente comparable con los participantes de esta investigacion.

En segundo lugar, las enfermeras y los médicos/as de los turnos de tarde y noche de los
servicios de urgencias y emergencias fueron los mas dispuestos a respetar las VVA de las
personas atendidas en una situacion compleja que implicaba un riesgo vital para la
persona, como seria el caso de la parada cardiorrespiratoria. Este resultado puede
explicarse por la falta de tiempo y la carga de trabajo a la que estan sometidos los
profesionales que trabajan en el turno de mafiana, lo que puede ser un claro obstaculo
para respetar los deseos y preferencias de la persona en situacion de incapacidad para
tomar decisiones (Eli et al., 2020; Moore et al., 2019; Pérez Rueda, 2017; Poveda-Moral
et al., 2020). Esto también podria explicarse por el hecho de que en los turnos de tarde y
noche hay menos profesionales referentes a los que poder consultar, por lo que los
profesionales que trabajan en estos turnos pueden encontrar las VVA Utiles para orientar

la toma de decisiones en situaciones dificiles.

En esta linea, futuros estudios deberian examinar este hallazgo con mayor profundidad y
con muestras mas amplias para determinar qué factores contribuyen a que los
profesionales de los servicios de emergencias sean mas propensos a consultar y respetar
las VVA de los pacientes, ademads de analizar las causas por las que los profesionales del
turno de mafiana son menos proclives a respetar los deseos y preferencias de las

personas en una situacién de complejidad asistencial.

Respecto a los factores predictores y su relacion con la conflictividad ética, se observé en
el estudio cualitativo fenomenolégico-hermenéutico que las mujeres de ambas
categorias profesionales (enfermeria y medicina) mostraron una mayor preocupacién por
las cuestiones éticas, priorizando los intereses de los pacientes. A diferencia de los
enfermeros, los médicos tenian una opinidon similar a la de las mujeres, ya que
relacionaban la toma de decisiones desde una perspectiva ética con resultados mas
satisfactorios para los pacientes, de acuerdo con los hallazgos de Moore et al.(2019) y en
contraste con los datos obtenidos en el estudio 3. Concretamente, en esta investigacion,
se muestra una mayor tendencia a respetar el derecho de los pacientes a recibir una
atencion adecuada para la prevencién y el alivio del dolor, incluida la sedacion, entre las

enfermeras que entre los médicos/as (p = 0,005). Este resultado puede interpretarse por
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la baja heterogeneidad de la muestra, siendo las mujeres enfermeras las que

mayoritariamente participaron en el estudio.

Respecto al tipo de conflicto ético mas experimentado por los profesionales de urgencias
y emergencias y que estaba directamente relacionado con la gestion que se realizaba de
las VVA, fue el de la angustia moral. En la misma linea que otros estudios, las enfermeras
y médicos/as afirmaban conocer lo que era éticamente correcto, pero no podian llevarlo
a cabo debido a la percepcion de obstaculos, generados principalmente entorno a la
relacion que se establecia con el paciente y la familia (Borhani et al., 2017; Moshtagh &
Mohsenpour, 2019), con el equipo y el ambiente de trabajo (Borhani et al., 2014; Torabi
et al., 2018) y con la propia institucion (Falcé-Pegueroles, 2012). Otros, en cambio,
mencionaron haber vivenciado en alguna ocasién indiferencia moral, alegando a su favor
gue el fin Ultimo de los servicios de urgencias y emergencias era el de salvar la vida de los

pacientes.

Finalmente, el analisis cualitativo también reveld que, los profesionales con mas
experiencia en los servicios se sentian mas comodos a la hora de resolver situaciones de
conflicto. Estos hallazgos coinciden con los reportados en el estudio de Erbay et al. (2014)
aunque contrastan con los resultados obtenidos en el estudio cuantitativo de la presente
tesis. Tal y como se ha expuesto anteriormente, en esta investigacion no se observd una
asociacion estadisticamente significativa entre la experiencia de los profesionales con
presentar unas actitudes mas favorables hacia las VVA. Ello podria explicarse por el hecho
de que, aungue no existe una relacién directa entre la experiencia de los profesionales y
tener una mayor predisposicion a consultar y tener presentes las VVA de los pacientes, si
gue es un factor influyente a la hora de resolver cualquier conflicto ético generado en el

entorno clinico.
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5.2 Limitaciones del estudio

En este apartado se describen las principales limitaciones de esta investigacion.

En primer lugar, es necesario destacar que una Umbrella Review se basa en los resultados
existentes de diferentes revisiones publicadas y disponibles en las bases de datos vy, por
lo tanto, se asume una cierta calidad a priori de dichos estudios. No obstante, y con el fin
de evitar dicha limitacién, se procedié a determinar el nivel de calidad metodoldgica de

cada revision incluida mediante tres autores, de forma independiente.

En segundo lugar, la principal limitacion del estudio cualitativo fenomenoldgico-
hermenéutico fue la dificultad para reclutar a los participantes, mas concretamente a los
meédicos del servicio de emergencias, debido a dos factores, que fueron los

desplazamientos a distintas localidades y los horarios de trabajo.

En tercer lugar, con respecto al estudio transversal, cabe destacar que el tamafio de la
muestra fue moderado, aunque era superior al de otros estudios similares. Asimismo,
cabe mencionar que la representatividad de ambos grupos profesionales fue
substancialmente diferente, ya que la mayor tasa de respuesta se obtuvo en enfermeria.
Sin embargo, la proporcion de los dos grupos profesionales no es ciertamente la misma
en el ambito clinico, existiendo mas enfermeras que médicos/as. Por este motivo, en la
presentacion de los resultados por categoria profesional sélo se mostrd la tendencia
seguida por las respuestas de los profesionales. Tampoco se pudieron comparar los
resultados por género, ya que la mayor participacion en el estudio fue la de las mujeres,
cuestion que deberia tenerse en cuenta si se quiere realizar un analisis de los resultados
en clave de género. Por ultimo, debe mencionarse que se obtuvo un porcentaje de
pérdidas del 10% para algunas variables del cuestionario, y esto pudo haber influido,

aungue minimamente, en la interpretacioén final de los resultados.
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5.3 Implicaciones del estudio

A continuacién, se indican las principales implicaciones para la practica asistencial, la
docencia y la gestion y, ademas, se enumeran las futuras lineas de investigacion que se

derivan.

Implicaciones para la practica, la docencia y la gestion

Para realizar un mejor abordaje de las VVA en los servicios de urgencias y emergencias es
necesario que se produzca una comunicacion eficaz entre los servicios y niveles
asistenciales en cuanto a los valores y preferencias de los pacientes (Griffiths et al., 2014).
Para que ello suceda, se considera de necesario que a) los profesionales de los centros
de coordinacion de emergencias sean los primeros responsables en investigar la
existencia o no de VVA, ya que la adecuacion de los recursos deberia estar sujeta a la
gravedad y al hecho de tener o no dichas VVA; b) se unifiquen los distintos sistemas de
informacion en gestion sanitaria y por ultimo, c) se cree un sistema de alerta que permita
a los profesionales de urgencias y emergencias obtener una visualizacion rapida y eficaz
de los DVA y/o PDA de los pacientes. Al mismo tiempo, para facilitar la implementacién
de la consulta rutinaria de las VVA en los servicios de urgencias y emergencias, es
imprescindible la incorporacion de asesores éticos y legales que ayuden a los
profesionales en la resolucion de los conflictos éticos generados (Schuchter & Heller,
2018). Ademas, la percepcién de una falta de autonomia de la enfermera respecto a las
VVA vy la carencia de identificar un profesional que lidere la gestiéon del proceso que
implica el PDA, dibuja a la enfermera como un profesional indicado para asumir dicha
responsabilidad y hacer frente a una parte importante de las barreras identificadas, en la
misma linea de las recomendaciones de la Cumbre de Enfermeria Paliativa que
recomendaba la inclusién de la PDA en todos los estdndares de la practica de todas las

especialidades de enfermeria (Mazanec et al., 2018).

Por ultimo, la creacion de programas de formacién dirigidos a las enfermeras vy
médicos/as, la inclusion de las VVA en todas las guias y protocolos de actuaciéon de los

servicios de urgencias y emergencias, la difusiéon de éstas a través de campafias del
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Ministerio de Sanidad para fomentar su conocimiento entre la poblacién en general, asf
como su potenciacion en el contexto de la atencion primaria, la atencidon comunitaria y
los centros residenciales, se consideran propuestas esenciales para mejorar su uso y
correcto manejo en el contexto de la urgencia y de la emergencia. Estas medidas podrian
tener un impacto positivo en la reduccion del numero de derivaciones y de muertes
producidas en los servicios de urgencias y emergencias (Bashkin et al., 2015; Klingler et
al., 2016), puesto que, quizd, algunos pacientes, al conocer su prondstico, desearian
fallecer en su propio domicilio asistidos por profesionales experimentados en este tipo

de atencion.

Figura 6. Barreras en servicios de urgencias y emergencias y propuestas de mejora

Barreras en urgencias y emergencias y propuestas de mejora

Propuestas:

Individuales
Formacion en VVA

Difusion de las VVA (camparfias de sensibilizacion)

Barreras en
urgencias y

emergencias

Propuestas:
Interpersonales — - -
Inclusién VVA en protocolos de urgencias y emergencias

Enfermera referente en VVA

Propuestas:

Organizativas y
estructurales Unificacion programas informaticos y sistema de alerta

Conflictos

eticos Enfermera referente en VVA

Mejora en la comunicacion entre niveles asistenciales

Propuestas:

Asesores éticos y legales que ayuden en
la resolucion de los conflictos éticos

Mediacion a través de la enfermera
referente en VVA

Fuente: Elaboracion propia
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Propuestas de futuras lineas de investigacion

Las futuras lineas de investigacion, derivadas de los resultados de la presente tesis

doctoral, podrian centrarse en los seis temas siguientes:

1. Crear una nueva herramienta tecnoldgica que ayude a los profesionales de los
servicios de urgencias y emergencias a identificar de forma simultanea, rapida
y eficaz si un paciente tiene o no registradas las VVA y que, ademas, pueda

conectarse con los diferentes niveles asistenciales.

2. Realizar estudios que evallen, en primer lugar, la repercusion coste-efectiva de
consultar sistematicamente las VVA de los pacientes en urgencias vy
emergencias y, en segundo lugar, el impacto generado tanto en la disminucién
de los conflictos éticos en estas areas asistenciales, como en la satisfaccion de

pacientes y familiares con respecto a la toma de decisiones compartidas.

3. Estudiar los beneficios tanto para pacientes como para profesionales, de
incorporar la figura de la enfermera referente como profesional consultor vy

formador en PDA y DVA en servicios de urgencias y emergencias.

4. Investigar en nuevos programas de formacion que promuevan la adquisicion de
conocimientos sobre el manejo de las voluntades anticipadas de forma practica

y vivencial en servicios de urgencias y emergencias.

5. Crear un protocolo especifico comun de atencién a los pacientes con VVA en
urgencias y emergencias, el cual permita orientar, de forma rapida, la toma de

decisiones en situaciones in extremis.

6. Analizar en muestras mayores como las variables género, categoria profesional
y afios de experiencia pueden influir en las decisiones finales de los

profesionales de urgencias y emergencias.

7. Por Ultimo, explorar el efecto que tendria la creacion de campafias de

sensibilizacién sobre las VVA, dirigidas a la poblacién en general y a los
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profesionales sanitarios, en el incremento del nimero de VVA registradas y en
el consecuente aumento de la consulta a los registros de VVA en urgencias y

emergencias.
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Capitulo 6

Conclusiones

Vivimos planificando.

Planificamos nuestro fin de semana,

nuestras vacaciones,

nuestra jornada laboral...

Pero nunca nos paramos a planificar

nuestros ultimos momentos de vida.

éSerd por miedo? ¢ O quizd sea porque pensamos

que viviremos eternamente?

Al final, todo se traduce en que cada dia
tenemos un 50% de posibilidades de vivir
frente a un 50% de morir.

- Silvia Poveda (2021)
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6. Conclusiones

Las principales conclusiones que se derivan del presente estudio son las siguientes:

1. Seidentifican tres tipos de barreras en los servicios de urgencias y emergencias,

estas son: las individuales, las interpersonales y las ambientales (Objetivo | y II).

2. Llas barreras individuales se relacionan en primer lugar, con la falta de
conocimientos sobre los métodos de consulta y registro de las VVA y el marco
normativo que las regula y, en segundo lugar, con la falta de habilidades

especificas de los profesionales para gestionar las VVA de los pacientes (Objetivo

Ly 11).

3. Las barreras interpersonales incluyen el miedo que presentan los profesionales,
pacientes y familiares a conversar sobre aspectos relacionados con el final de la
vida como factor principal que obstaculiza el conocimiento de las VVA en

urgencias y emergencias (Objetivo | y I1).

4. Las barreras ambientales en urgencias y emergencias son principalmente: la falta
de tiempo, elevadas cargas de trabajo, dificultad para consultar las VVA a nivel
informatico, falta de continuidad entre la atencién primaria y hospitalaria,
entornos complejos de trabajo y ausencia de asesores éticos y legales que ayuden

a los profesionales en la resolucion de los conflictos éticos (Objetivo |y I).

5. Las enfermeras y médicos/as perciben que las barreras que generan un mayor

conflicto ético en urgencias y emergencias son las relacionadas con: (Objetivo 1)

- La incertidumbre que provoca el desconocimiento de si los pacientes han
expresado previamente su voluntad.

- Laresponsabilidad de decidir por otros y las dificultades que se experimentan al

tomar decisiones en solitario.
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6.

10.

11.

- Las opiniones contrapuestas entre los profesionales, motivadas por sus propias
creencias y valores.

- La preocupacion por "no perjudicar" a los pacientes.

- Los temores que perciben los profesionales al adoptar conductas contrarias a las

de los familiares.

La angustia moral y la indiferencia moral son los tipos de conflicto ético mas
percibidos por los profesionales de urgencias y emergencias cuando gestionan las

VVA de los pacientes (Objetivo II).

El 58% de las enfermeras y el 49% de los/las médicos/as consideran que las VVA
son una herramienta Util para planificar anticipadamente la atencion sanitaria,
aunque reconocen no estar lo suficientemente informados ni formados para
llevarlas a cabo en la practica, por lo que el 74% de estos profesionales no las

consultan (Objetivo IlI).

Cuanto mayor es el nivel de conocimiento de los profesionales de urgencias y
emergencias sobre las VVA, mejores son las actitudes de consulta y respeto a los

deseos y preferencias de los pacientes (p <0,05) (Objetivo Ill).

Existe una mayor tendencia entre las enfermeras que entre los médicos/as a
respetar el derecho de los pacientes a recibir una atencién adecuada para la

prevencién y el alivio del dolor, incluida la sedacién (p = 0,005) (Objetivo IlI).

No existe una relacion estadisticamente significativa entre la edad y |la experiencia
del profesional con respecto a presentar unas mejores actitudes de consulta y

respeto hacia las VVA en la practica diaria o en situaciones complejas (Objetivo

).

Los profesionales que trabajan en el turno de tarde (p = 0,032) y los que trabajan

en el servicio de emergencias (p = 0,002), son mas propensos a consultar y
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respetar las VVA de los pacientes en escenarios complejos de actuacion (Objetivo

).

12. Aungue no se alcanzo la significacidn estadistica (p = 0,11), existe una tendencia
entre los profesionales que trabajan en el turno de noche a consultar y respetar

las VVA de los pacientes en escenarios complejos de actuacion (Objetivo IlI).
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ANEXOS

Anexo 1. Aprobacidn CEIC- Hospital Clinic de Barcelona

CLINIC

BARCELOHNA
Haspital Universitari

OF - G-08431173

DICTAMEN DEL COMITE DE ETICA DE L& INVESTIGACION COM MEDICAMENTOS

AMA LUCIA ARELLAMO AMNDRING, Secretarioc del Comité de Etica de la Investigacion con
medicamentos del Hospital Clinic de Barcelona

Certifica:
Cue este Comité ha evaluado la propuesta del promotor, para que se realice el astudio:

CODIGO:
DOCUMENTOS CON VERSIONES:

Tipo Subtipo Versidn
Protocolo WVersion 1 31 de Mayo de 2018
Hoja Informacion de Pacients Version 2 _ Marzo 2020

TITULD: Barreras en la gestion del Documento de Voluntades Anticipadas y Planificacion de
Decisiones Anticipadas en Servicios de Urgencias y Emergencias Médicas. Conflictividad ética
derivada.

PROMOTOR:

INVESTIGADOR PRINCIPAL: SILVIA POVEDA MORAL

v considera que, teniendo en cuenta la respuesta a las aclaraciones solicitadas [si las hubiera), y
que:

- 52 cumplen los requisitos necesarios de idoneidad del protocolo en relacidn con los
objetivos del estudio y estan justificados los riesgos y molestias pravisibles.

- La capacidad del investigador y los medios disponibles son apropiados para llevar a cabo
el estudia.

- Que s& han evaluado la compensaciones econdmicas previstas (cuando las haya) v su
posible interferancia con el respato a los postulados éticos y se consideran adecuadas.

- ue dicho estudio se ajusta a las normas éticas esenciales y criterios deontologicos que
rigen en este centro.

- Que dicho estudio cumple con las ocbligaciones establecidas por la normativa de
investigacion y confidencialidad que le son aplicables.

- Que dicho estudio se incluye en una de las lineas de investigacion biomédica acreditadas
en este centro, cumpliendo los requisitos necesarios, y gue es viable en todos sus
términos.

Este CEIm acepta que diche estudio sea realizado, debiendo ser comunicado a dicho comité Etico
todo cambio en el protocolo o acontecimiento adverso grave.

y hace constar que:

Reg. HCB/2020/0158
Mod_04 (V4 ce 18/06/2018) PR
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Anexo 1. Aprobacién CEIC- Hospital Clinic de Barcelona (continuacién)

CLINIC

BEARCELOMNA
Haospital Universitari

12 En la reunion celebrada el dia 27/02/2020, acta 4/2020 se decidic emitir el informe
correspondiente al estudio de referencia.

22 El CElm del Hospital Clinic i Provincial, tanto en su composicion como en sus PNTs, cumple con
las normas de BPC (CPMP/ICH,135/95)

32 Listado de miembros:

Presidente:
- JDAQUIM FORES | VINETA (Médico Traumatdlogo, HCE)

Vicepresidente:
- ANDREA SCALISE [Médico Farmacdlogo Clinico, HCE)

Secretario:
- ANALUCIA ARELLAND ANDRING [Médico Farmacdlogo Clinico, HCE)

QF - G-08431173

Vocales:

- ITZIAR DE LECUONA [Jurista, Observatorio de Bioética y Derecho, UB)

- MONTSERRAT GONZALEZ CREUS (Trabajadora Social, Servicio de Atencidn al Usuario,
HCB)

- JOSE RIOS GUILLERMO (Estadistico. Plataforma de Estadistica Médica. IDIBAPS)

- OCTAWI SANCHEZ LOPEZ |Representante de los pacientes)

- MARIA JESUS BERTRAN LUENGO [Médico Epidemidlogo, HCE)

- JDAQUIN SAEZ PENATARD [Médico Farmacologo cClinico, HCB)

- SERGI AMARD DELGADO (Médico Neurdlogo, HCB)

- JULID DELGADO GONZALEZ (Médico Hematdloge, HCB)

-  EDUARD GUASCH CASANY [Medico Cardidlogo, HCB)

- VIRGIMIA HERMANDEZ GEA [Medico Hepatdlogo, HCE)

- MARINA ROVIRA ILLAMOLA (Farmacéutico Atencion Primaria, CAP Eixample)

- MIRIAM MENDEZ GARCIA |Abogada, HCB)

- 1OSE TOMAS ORTIZ PEREZ (Meédico cardidlogo, HCB)

- BEGOMNA GOMEZ PEREZ (Farmacéutica Hospitalaria, HCB)

- ELEMA CALVO CIDOMCHA |Farmacéutica Hospitalaria, HCB)

- CECILLA CUZCO CABELLOS (Enfermera, HCB)

En el caso de que se evalde algin proyecto del que un miembro sea investigador/colaborador, este
se gusentara de la reunion durante |a discusion del proyecto.

Para que conste donde proceda, y a peticion del promotor,

ANALUCIA | Frmduesems
ARELLANG womo
ANDAING ek
Reg. HCE/2020/0158
Mod_0dt (V4 ce 18,06/2018) -
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Anexo 2. Autorizacion SEM

emergéncies madiques

EEEN
Autoritzacio per la utilitzacio dels resultats

La Sra. Silvia Poveda Moral, investigadora principal del projecte “Barreras en la
gestion del Documento de Voluntades Anficipadas y Planificacion de Decisiones
Anticipadas en Servicios de Urgencias y Emergencias Médicas”, va presentar &
projecte a la Comissio de Recerca del SEM el mes de maig de 2019.

El projecte consisteix en la realitzacio de grups focals i I'analisi d’'un giestionari en
gls que han parcipat persones wvinculades professionalment al Sistema
d'Emergéncies Médiguas | amb el suport de la direccio terrtorial del SEM.

En aquest sentit, disposa de l'autontzacid per utiiizar les dades recollides, per
analitzar-les 1 fer-ne difusid, sempre garantint la seva anonimitzacid i disposant del

consentiment dels pariicipants.

Xavier Jiménez Fabrega
Area de Gestid de Coneixement del SEM

L'Hospitalet de Liobregat, 15 de novembre de 2019

m Generalital de Catalurya
Departament de Salut 1
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Anexo 3. Certificado beca de investigacion de la Fundacio Victor Grifols i Lucas 2017-2018

VICTOR
GRIFOLS
i LUCAS

La Presidenta de la Fundacié Victor Grifols i Lucas, Victoria Camps Cervera,
CERTIFICA:

Que l'equip d'investigadors liderat per Silvia Poveda-Moral, amb la col-laboraci6 d'’Anna
Falco-Pegueroles, Mireia Vicente-Garcia, Dolors Rodriquez-Martin, Itzair Leucona-
Ramirez | Pere Sanchez va ser guardonat amb una beca de recerca de la Fundacio
Victor Grifols i Lucas de 5.000 euros corresponent a la convocatoria 2017-2018 pel seu
projecte Barreras en la gestion del Documento de Voluntades Anticipadas y
Planificacién de Decisiones Anticipadas en Servicios de Urgencias y Emergencias
Médicas (BEC-2018-009).

I, a peticié dels investigadors, expedeixo aquest certificat a Barcelona, el dotze de
novembre de dos mil divuit.

Victoria Camps Cervera
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Anexo 4. Certificado ayuda para la publicacién en revistas de acceso abierto- COIB

[=] COL-LEGI OFICIAI
M B NEERMERES 1 INFERMERS

Benvolgut Silvia Poveda,

Pel que fa als Ajuts per a la publicacié en revistes cientifiques d'accés obert del Col-legi
Oficial d'Infermeres i Infermers de Barcelona, i en resposta a la sol-licitud presentada el
21 de juny de 2021, de l'article amb titol Association between knowledge and attitudes
towards advance directives in emergency services, comuniquem qué:

+ L’ajuda ha estat acceptada.

Restem a la teva disposicié per qualsevol dubte o aclariment.
Cordialment,

Responsables Area de Recerca
Col-legi Oficial d'Infermeres i Infermers de Barcelona

Barcelona, 22 de juny de 2021

COL-LEGI OFICIAL INFERMERES I
INFERMERS DE BARCELONA
REGISTRE DE SORTIDA
Nim. 2567
Data 22/06/2021
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Anexo 5. Autorizacion autores cuestionario de conocimientos y actitudes

Francisco Rivas Ruiz, con DNI 74829217M, Coordinador de Area de Asesoramiento
Metodolégico, Documental y Etico de la Agencia Sanitaria Costa del Sol, y autor del
“Cuestionario de Conocimientos y Actitudes de los Profesionales Sanitarios en el

Proceso de Declaracion de Voluntades Vitales Anticipadas”,
AUTORIZA

a D Silvia Poveda Moral, con DNI 53638148-D, Profesora investigadora adjunta en
la Universitat d'Infermeria i Terapia Ocupacional de Terrassa (EUIT), al uso del
cuestionario “Cuestionario de Conocimientos y Actitudes de los Profesionales
Sanitarios en el Proceso de Declaracion de Voluntades Vitales Anticipadas™,
enmarcado en el proyecto de Tesis Doctoral que realiza en la Universitat de Barcelona
(UB).

Y para que conste y surta efectos, a peticién del interesado, se expide el presente

documento en Marbella a 4 de marzo de 2020.

Francisco Rivas Rlifé\»-) o
Unidad de Investigacién—-_

Agencia Sanitaria Costa del Sol
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Anexo 6. Certificado de participacion en el seminario de Investigacion en Bioética de la

Universidad Complutense de Madrid.

Departamento de Salud Piblica y Materno-infantil
Facultad de Medicina
Universidad Complutense de Madrid

Madrid, 17 mayo 2019

Como Directora del Seminario de Investigacion en Bioética, de la Facultad de
Medicina de la Universidad Complutense de Madrid, hago constar que D? Silvia Poveda
ha colaborado como ponente en una de las sesiones de dicho Seminario, presentando su
tema de investigacion titulado "Barreras en la gestion del DVA y PDA en Servicios de
Urgencias y Emergencias Médicas. Conflictividad ética derivada".

Lydia Feito Grande

Departamento de Salud Publica y Materno-Infantil
Facultad de Medicina

Universidad Complutense de Madnd

Pza. Ramén y Cajal s/n. Ciudad Universitaria
28040 Madrnid
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Anexo 7. Certificado de comunicacion oral en el XXl Encuentro Internacional de
Investigacién en Cuidados.

—

XXIIl Encuentro Internacional de Investigacion en Cuidados
231 [nternational Nursing Research Conference

Certificado de comunicacién oral
Certificate of oral presentation

otorgado a
this is to certify that

Poveda-Moral S, Bosch-Alcaraz A, Ballesteros M, Falcé-Pegueroles A

por la comunicacion oral
presented the oral presentation

Barreras en la implementacion de la Planificacion de Decisiones
Anticipadas: una Umbrella Review

Barcelona, 20-22 de noviembre de 2019

-—-f?'/- x “A..) —-.-‘.
(eesa, efe) & o e
o mecte_ 11

YAYY £/

Instituto de Salud Carlos 111

Teresa. Moreno Casb@s, uforie de Lemos, 5. Pabelion 13
Comité Orgamzador Fachada posterior - 28029 Madrid

Organising Comnﬂ I"\L S1e l‘ l CHLES « WWW.isciiLes/invesien

lSL‘liZ

|
|I
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