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Resum

Els documents de voluntats anticipades (DVA) han estat regulats legalment per afavorir
I’autonomia sobre les decisions sanitaries en persones sense la competencia suficient per fer-
ho. Fer un DVA afavoreix que les accions sobre una persona en relacié amb la seva malaltia

siguin al més respectuoses possible amb els valors morals propis.

Per avaluar I’eficacia dels DVA s’ha dut a terme un estudi descriptiu retrospectiu de casos-
control mitjancant la revisié de la historia clinica de 212 persones (73 amb DVA i 139 sense),

mortes entre 2012 i 2014 en diferents ambits assistencials de Catalunya.

Els resultats obtinguts mostren que si bé no hi ha diferéncies significatives en el nombre de
procediments realitzats, els ingressos i la durada d’aquests ingressos, els pacients que han fet
un DVA participen més en la presa de decisions, i aquestes decisions s6n més acceptades per
I’equip assistencial.

Introduccio

Un dels objectius que té la medicina és evitar la mort prematura i cercar una mort tranquil-la,
aixi ho recorda I’informe Els fins de la medicina de The Hastings Center (1996): “L’objectiu
és el benestar del pacient, mantenir la vida quan sigui possible i raonable, i reconéixer el desti
final de tota persona. Una gestio humana de la mort constitueix la responsabilitat final, i potser
la més exigent, des del punt de vista huma, del metge”(1). Aquesta responsabilitat no només és
de I’equip assistencial, sind també del mateix pacient, a qui la llei li reconeix el dret a decidir

sobre la seva atencio sanitaria, fins i tot de manera anticipada.
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Per facilitar aquest dret, les lleis d’autonomia del pacient de I’any 2000 a Catalunya (2) i la seva
homologa a I’Estat espanyol de I’any 2002 (3) permeten que els ciutadans puguin elaborar un
document de voluntats anticipades (DVA). Aquest document permet que la persona expliqui
per endavant el tractament medic que vol rebre, i qui vol que la substitueixi com interlocutor
amb I’equip sanitari en cas que algun dia una malaltia la incapaciti per expressar-se. Es
fonamenta sobre el principi d’autonomia del pacient, que defensa la llibertat de decisio sobre la
propia persona, segons els seus valors i creences. Tanmateix, el principi d’autonomia no suposa
una falta d’implicacio dels professionals en les decisions, siné que vol fomentar un entorn de
confianga que permeti una comunicacio correcta i un consens en la presa de decisions. Es tracta
d’allunyar-se del paternalisme unilateral compartint la informacid, avaluant els riscos i
alternatives de manera conjunta i ajudant a prendre la decisié més encertada i respectuosa (4).
El fet que la iniciativa de fer un DV A sigui principalment del mateix pacient, li atorga mes pes
pel que fa a I’exercici d’autogovern i responsabilitat personal (5) i, contrariament al que de
vegades es pensa, hauria de tenir-se en més consideracié que quan aquesta planificacié és

proposada o induida.

L’any 2002, es va crear el Registre de voluntats anticipades de Catalunya, que en facilita I’accés
i laconsulta a tots els professionals sanitaris. Des de I’any 2009, un cop registrat el DVA, aquest
s’incorpora a la historia clinica compartida de Catalunya, la historia clinica virtual que en
permet la consulta des de qualsevol punt d’atencid sanitaria del pais. També queda disponible
per als professionals que treballen en 1’ambit privat, mitjangant el portal

http://www.metgescat.org/home.htm

A finals de I’any 2016 estaven registrats 75.887 documents de voluntats anticipades a
Catalunya. Si hi afegim els DVA no registrats, es pot concloure que prop del 2% de la poblacié
catalana ha fet un DVA (6). L’any 2011, aprofitant I’Enquesta de salut de Catalunya (ESCA),
es va constatar que el DVA era mitjanament conegut, generava interes, pero era poc utilitzat
per la poblaci6 de Catalunya (7). Cinc anys més tard, es va valorar 1’opini6 dels representants
anomenats per mitja d’'un DVA de persones que ja havien mort (6). El resultat va ser que hi ha

un gran percentatge d’aquests representants que se senten satisfets de com va transcorrer el
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procés de mort dels seus representats, pero també hi ha un petit percentatge que comenta que
hi ha oportunitats de millorar.

Objectius de ’avaluacio

L’objectiu de I’estudi és identificar si hi ha diferencies entre pacients que havien fet un DVA o
no, avaluar I’impacte que aquest instrument va tenir en la seva atencio sanitaria al final de la

vida i coneixer si resulta util per millorar la participacié en la presa de decisions, és a dir:

1. Comparar si la practica clinica feta al final de la vida es correlaciona amb les
preferéncies expressades en un DVA i amb I’opini6 del representant.
2. Analitzar si la practica clinica al final de la vida és diferent en persones amb DVA o

Sense.

Descripcio del métode d’avaluacio

Es realitza un estudi descriptiu retrospectiu de casos i controls. D’aquests, 143 casos
corresponen a persones mortes entre els anys 2012 i 2014 seleccionades aleatoriament i que
I’any 2015 s’havia enquestat per telefon els seus representants anomenats per mitja de DVA
dipositat en el Registre central del Departament de Salut (6). Atés que el telefon del representant
no sempre esta informat entre les variables que les notaries envien al Registre, els DVA dels
pacients que van formalitzar el document en aquest ambit (el 60%) estan menys representats
del que correspondria. L’ Agéncia de Qualitat i Avaluaci6 Sanitaries de Catalunya (AQuAS) ha
seleccionat per cada cas, dos controls aparellats per causa de defuncio, edat, génere, area
geografica i data de defuncio. En el transcurs de 1’avaluacié es s’ha constatat que 7 controls
havien formalitzat un DV i, per tant, s’han assignat al grup de casos. D’aquesta manera, la
mostra total inicial és de 410 persones: 150 casos amb DVA i 260 controls sense DVA (figura
1).
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Figura 1. Algoritme de seleccié dels casos i controls.

En ser una mostra d’abast nacional, se sol-licita la participacié de 140 dispositius d’atencio
sanitaria de Catalunya (hospitals d’aguts, subaguts, sociosanitaris, residéncies 1 atencid
primaria). Un responsable de cada dispositiu analitza els casos sol-licitats i contesta el formulari
amb la informacid que consta a la historia clinica del pacient en els ultims 14 dies de vida. En

I’annex 1 es relacionen les entitats proveidores que han col-laborat en 1’avaluacio de les HC.

El formulari (annex 2) que s’ha fet servir per a I’avaluacio, s’ha modificat a partir d’un altre
d’utilitzat per a un estudi d’ambit local® i es divideix en cinc parts. La primera part recull les

variables referents a la darrera intervencié assistencial: causa de la mort, lloc de la defuncio,

Descripcid de la planificacié anticipada de decisions i de les caracteristiques del procés d’atencié al final de
la vida dels pacients morts al CSS Albada. Estudi finangat per la Corporacié Sanitaria Parc Tauli de Sabadell,
2012. Dades no publicades.
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nombre i dies d’ingrés durant I’altim any de vida. La segona part recull les variables referents
a la capacitat del pacient i si existeix incapacitat judicial, el grau de parentiu dels seus
representants, I’existéncia del DVA i la seva referencia a la historia clinica. La tercera part del
formulari inclou la informacio continguda en el DVA, per a aquells pacients que el van fer. La
quarta part recull les accions sanitaries realitzades en els darrers catorze dies de vida segons el
registre de la historia clinica (nutricio artificial, ventilacio mecanica, dialisi, antibiotics,
hemoderivats, trasplantament d’organs, ingrés en una UCI, ressuscitacidé cardiopulmonar o
donaci6 d’organs). També s’avaluen els tractaments rebutjats pels pacients o els seus
representants i el grau d’adequacid terapéutica que va realitzar 1’equip assistencial segons
consta a la historia clinica. La cinquena i Gltima part del formulari, recull les dades de
participacid dels pacients i dels representants en la presa de decisions, el grau d’acord amb

I’equip assistencial i si es va respectar o no aquesta decisio.

Un unic investigador autoritzat pel Departament de Salut ha revisat sistematicament el
contingut dels DVA registrats en el Registre de voluntats anticipades i ha codificat en el
formulari les dades de les variables seglients: expressio genérica de rebre qualsevol tractament
possible sense restriccions, de rebre tractament pel dolor i pel patiment, de no rebre tractament
que allargui la supervivencia, I’expressio generica de rebre tractament per tenir una mort digna
i I’expressié explicita de rebuig a algun tractament especific com ara nutricié artificial,
ventilacié mecanica, dialisi, antibiotics, hemoderivats, trasplantament d’organs, ingrés en una
UCI, ressuscitacio cardiopulmonar (RCP) o la voluntat de donar organs per a trasplantament o

de donar el cos a la ciencia. També es registren altres rebuigs especifics que constin en el DVA.

Es du a terme una analisi estadistica descriptiva amb percentatges i valors absoluts (variables
gualitatives) i mitjanes + desviacié estandard (variables quantitatives). La comparacié entre
grups es realitza mitjancant t de Student (variables quantitatives), i mitjancant khi quadrat (y?)
de Pearson o 1’exacta de Fisher (variables qualitatives). Per a la valoracio de I’anticipacio en el
Registre del DVA, es realitza una analisi mitjancant la corba de supervivéncia, en qué
I’esdeveniment era la defunci6 del pacient. S’analitzen les dades amb I’aplicacié SPSS v.23.0.0.

Es considera significacio estadistica una p < 0,05.
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L’estudi obté I’aprovacié inicial del Comité d’Etica i Investigacié Clinica del Consorci
Corporacié Sanitaria Parc Tauli de Sabadell. Es manté la confidencialitat de les dades
consultades d’acord amb les normes que estableix la Llei organica 15/1999, de 13 de desembre,
de proteccid de dades de caracter personal a la qual esta subjecte el Registre de voluntats

anticipades.

Caracteristiques de la poblacio estudiada

De les 410 persones inicialment seleccionades, nomes s’ha rebut la revisio sistematica de la
historia clinica en 212 casos, 73 persones amb DVA i 139 sense DVA. A la taula 1 es
resumeixen les caracteristiques de la mostra inicialment seleccionada i a la taula 2 les
caracteristiques de les persones de qui finalment s’ha avaluat la HC, és a dir, aquelles de les
quals s’ha enviat el formulari on consten les dades de I’auditoria de la HC. ElI nombre de
persones mortes a casa segons les dades subministrades per I’AQUAS representa el 40,7%, pero

les HC avaluades d’aquests pacients solament son el 12,3%.

| Generalitat de Catalunya
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Taula 1. Caracteristiques demografiques de les persones seleccionades

Mostra Mostra
n=410 n=212
Edat a la defuncid, anys 73,91£13,55 72,14+13,8
Genere, n (%)
Dona 257 (62,7) 131 (61,8)
Home 153 (37,3) 81 (38,2)
Regi6 Sanitaria, n (%)
Barcelona 286 (69,8) 140 (66)
Catalunya Central 24 (5,9) 10 (4,7)
Terres de I’Ebre 4(1) 1(0,5)
Girona 52 (12,7) 30 (14,2)
Camp de Tarragona 29 (7,1) 20 (9,4)
Lleida 12 (2,9) 8 (3,8)
Alt Pirineu i Aran 3(0,7) 31,4
Lloc on ha mort, n (%)
Casa 167 (40,7) 26 (12,3)
CSS 96 (23,4) 73 (34,4)
Hospital 146 (35;6) 112 (52,8)
Residencia 1(0,2) 1(0,5)

m]ﬁ Generalitat de Catalunya
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Taula 2. Caracteristiques demografiques de les persones analitzades

Control (sense

Mostra Cas (amb DVA)
n=212 n=73 DVA)
n =139
Edat a la defuncio, anys 72,14+13,8 72,16+16,04 72,12+12,51
Genere, n (%)
Dona 131 (61,8) 46 (63) 85 (61,2)
Home 81 (38,2) 27 (37) 54 (38,8)
Regi6 Sanitaria, n (%)
Barcelona 140 (66) 42 (57,5) 98 (70,5)
Catalunya Central 10 (4,7) 5 (6,8) 5 (3,6)
Terres de I’Ebre 1(0,5) 0(0) 1(0,7)
Girona 30 (14,2) 12 (16,4) 18 (12,9)
Camp de Tarragona 20 (9,4) 9(12,3) 11 (7,9)
Lleida 8(3,8) 3(4,1) 5(3,6)
Alt Pirineu i Aran 3(1,4) 2 (2,7) 1(0,7)
Lloc on ha mort, n (%)
Casa 26 (12,3) 11 (15,2) 15 (10,8)
Sociosanitari 73 (34,4) 25 (34,2) 48 (34,5)
Hospital 112 (52,8) 37 (50,7) 77 (54)
Residencia 1(0,5) 0 1(0,7)

No s’observen diferencies en el genere ni en I’edat de la mostra de pacients de qui s’ha pogut
analitzar la HC. La majoria dels pacients provenen de la Regi¢ Sanitaria Barcelona, i es moren
principalment en centres hospitalaris (52,8%) o sociosanitaris (34,4%), sense que hi hagi

diferencies significatives entre els dos grups.

Si que s’observen diferencies significatives en la causa de la mort (taula 3). Encara que el que
determina la diferéncia significativa és el fet que els casos tenen més patologia circulatoria com

a causa de mort (aquest fet ocorre malgrat que la mostra de controls s’ha fet aparellant, entre
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d’altres, per aquesta variable, la qual cosa implica o bé un error d’aparellament o bé que el pas
de 410 controls teorics al nombre final seleccionat hagi comportat aquest biaix). Com ja s’ha
observat en altres estudis (8-10), la majoria dels pacients que han fet un DVA tenen patologia

oncologica, i aquesta és la principal causa de mort dels pacients estudiats.

Taula 3. Causa de mort de les persones segons consta a la seva HC

Mostra Cas (amb DVA)  Control (sense DVA)

n=212 n="73 n=139
Causa de la mort, n (%)*

Tumors 115 (54,2) 38 (52,1) 77 (55,4)
Circulatoria 23 (10,8) 15 (20,5) 8 (5,8)
Digestiva 8 (3,8) 1(1,4) 7(5)
Respiratoria 30 (14,2) 7 (9,6) 23 (16,5)
Sistema nervios central 14 (6,6) 3(4,1) 11 (7,9)
Altres 15 (7,1) 5 (6,8) 10 (7,2)
No se sap 7 (3,3) 4 (5,5) 3(2,2)

*p=0,01

Utilitzaci6 dels serveis sanitaris

Encara que alguns estudis, fets en sistemes altament mercantilitzats, mostren que els pacients
amb DVA tenen menys probabilitat de morir en un hospital (11) i realitzen un menor nombre
d’ingressos hospitalaris (12,13), I’estudi realitzat (tenint en compte les limitacions abans
exposades), no mostra aquestes diferéncies. Els pacients amb DVA fan una mitjana de
3,52 + 5,63 ingressos durant el seu darrer any de vida, davant de 3,88 + 5,53 que fan els que no
tenen DVA. Aquests ingressos generen 32,86 + 40,81 vs. 37,55 + 60,52 dies d’estada durant
I’ultim any de vida. El darrer ingrés dura 18,26 + 23,62 vs. 16,3 £ 40,6 dies. Cap de les
diferéncies trobades és estadisticament significativa (figura 2).
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Nombre d'ingressos Dies d'ingrés en I'ultim any Durada de I'Ultim ingrés

40
35

30 B Amb DVA
25 W Sense DVA
20

15

(6]

Figura 2. Nombre d’ingressos i durada durant I’Ultim any

La capacitat dels pacients i el perfil dels representants
Segons la historia clinica, el 55,7% de les persones analitzades tenen la capacitat de decisid
conservada. Només quatre persones tenen reconeguda una incapacitat legal amb senténcia

judicial (1 cas amb DVA i 3 sense DVA) (taula 4).

Taula 4. Capacitat de les persones segons consta a la HC

Mostra Cas (amb DVA)  Control (sense DVA)

n=212 n=73 n=139

Capacitat del pacient, n (%0)
Si 118 (55,7) 47 (64,4) 71 (51,1)
No 94 (44,3) 26 (35,6) 68 (48,9)

L/
10 de 26
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Pel que fa al representant designat, el grau de parentiu observat és similar a altres estudis, i la
majoria de vegades son la parella del pacient (6) o els seus fills (14) (taula 5).

Taula 5. Parentiu de la persona representant

Mostra Cas (amb DVA)  Control (sense DVA)

n=212 n=73 n=139
Grau de parentiu, n (%)

Amic/amiga 4(1,9) 1(1,4) 3(2,2)
Conjuge/parella 78 (36,8) 29 (39,7) 49 (35,3)
Equip 1(0,5) 0 (0) 1(0,7)
Fills 72 (34) 21 (28,8) 51 (36,7)
Pare/mare 4(1,9) 0 (0) 4(2,9)
Altre familiar 20 (9,4) 9(12,3) 11 (7,9)
Tutor legal 2 (0,9 1(1,4) 1(0,7)
No n’hi ha 5(2,4) 2 (2,7 3(2,2)
No se sap 26 (12,3) 10 (13,7) 16 (11,5)

Les anotacions a la historia clinica referents al DVA

En el 47,9% d’histories cliniques dels 73 pacients que han fet un DVA no hi ha cap anotacio
que en reflecteixi I’existéncia, fet que probablement contribueix que els revisors només hagin
trobat el 57,5% de tots els DVA fets.

Aixo sembla confirmar que encara persisteix un coneixement insuficient dels professionals del
DVA i dels mecanismes de consulta. Aquest baix percentatge és coincident amb el que passa
en altres paisos on fins i tot és més baix (15). S’han proposat diverses mesures per millorar
aquest coneixement; la principal és facilitar-ne I’accés electronic i la integracié amb les

histories cliniques (16).
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La sedacid pal-liativa

En el 49,5% de les histories cliniques revisades consta explicitament I’inici de sedacio
pal-liativa, un 57,5% en els pacients amb DVA i un 45,3% en els pacients sense DVA, pero
encara que aquestes diferéncies no sén significatives podria suggerir la preocupacio dels
professionals per oferir un final de vida apropiat a les necessitats dels seus pacients (17, 18, 19).

La limitacio, el rebuig i I’adequacié de tractaments i procediments

La taula 6 indica si s’ha registrat a la historia clinica el rebuig a algun tractament o procediment
proposat, ja sigui pel mateix pacient mentre conserva la capacitat per fer-ho o pel seu
representant. També reflecteix si 1’equip assistencial deixa constancia a la HC d’alguna
modificacio per adequar el tractament (limitacié o reduccio de I’esforg terapéutic) sense que el
pacient o el seu representant intervinguin en la decisid. En les persones que tenen un DVA,
gueda més constancia a la historia clinica del tractament rebutjat que en qui no en té. El fet que
les persones amb DVA manifestin més rebuig al tractament proposat mostra el seu major

apoderament en les decisions assistencials (20).

Taula 6. Rebuig expressat a la historia clinica

Total Amb DVA Sense DVA
Rebuig expressat pel pacient, n (%)*
Si 15 (7,1) 12 (16,4) 3(2,2)
No 197 (92,9) 61 (83,6) 136 (97,8)
Rebuig expressat pel representant, n (%o)¢
Si 28 (13,2) 15 (20,5) 13 (9,4)
No 184 (86,8) 58 (79,5) 126 (90,6)
Adequacio terapeutica presa unicament per I’equip assistencial, n (%)
Si 52 (24,5) 15 (20,5) 37 (26,6)
No 160 (75,5) 58 (79,5) 102 (73,4)

*p =0,001; ¥ = 0,02.

| Generalitat de Catalunya
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El contingut del DVA

La valoracio del contingut del DVA, com ja s’ha dit, s’ha fet a partir del Registre de voluntats
anticipades per un Unic investigador. S’ha considerat oportl incloure, en aquest apartat de
I’estudi, els 145 DVA que estaven registrats i 2 casos en queé les dades s’han obtingut des de la
historia clinica del pacient. Dels altres 3 DVA dels quals s’ha notificat I’existéncia, no ha estat

possible fer-ne la revisié del contingut en no estar registrats.

Només 1 persona ha expressat la voluntat de rebre qualsevol tractament possible sense
restriccions. La majoria especifica que vol rebre tractament per al dolor (74,7%), per al patiment
(77,3%), i no vol rebre tractament que allargui la supervivéncia de manera fatil (73,3%). El
47,3% manifesta que vol tenir una mort digna (figura 3). El 92,7% dels DVA rebutgen de
manera especifica algun tractament: nutricio artificial (60%), ventilaci6 mecanica (55,3%),
reanimacié cardiopulmonar (50%), dialisi (48%), transfusions (25,3%), antibiotics (4,7%) i
trasplantaments (0,7%) (figura 4). Un 28,7% vol fer donacié d’organs o donaci6 del cos a la
ciéncia, mentre que el 25,3% especifica que no vol fer-ne. Altres mesures rebutjades son: fluids
o farmacs intravenosos, tractaments futils, cirurgia, quimioterapia o radioterapia, estudis
endoscopics, tragueotomia, sonda nasogastrica, amputaci6 de membres, mesures
extraordinaries o desproporcionades, terapies no contrastades o el trasllat a un centre hospitalari
en els ultims moments de la vida. Dos casos demanen 1’eutanasia si el marc legal canvia i ho
permet. Sis casos demanen suport religios de manera explicita, sense especificar la religié. Tots
els DVA que especifiquen el rebuig a les transfusions son de pacients que es reconeixen
testimonis de Jehova.

La majoria de voluntats i instruccions esperades en els DVA analitzats coincideixen amb les
preferéncies mostrades per les persones quan se’ls pregunta sobre les condicions amb que

voldrien que transcorregués la fase final de la seva vida.
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Tractament per evitar dolor

Tractament per evitar patiment

Desig per una mort digna

Rebuig especific a tractament

40 50 60 70 80 90 100

Figura 3. Desig expressat en el DVA (%).

Trasplantaments I
Antibiotics .
Transfusions _
Reanimacio cardiopulmonar _
]

Nutricio artificial

Figura 4. Tractament rebutjat en el DVA (%).
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Els procediments realitzats que consten a la HC

En comparar I’activitat clinica realitzada dels 73 pacients amb DVA amb els 139 que no en
tenen, es comprova que s’han dut a terme les terapies segients (figura 5): nutricié artificial
(1% vs. 3%), ventilacid mecanica (7,4% vs. 8,2%), antibiotics (36,8% vs. 28,4%), transfusio
d’hemoderivats (5,5% Vvs. 6,5%), ingrés a UCI (4,4% vs. 6,7%) i reanimacio cardiopulmonar
(0% vs. 4,5%). Aquestes diferéncies no son estadisticament significatives. Cap pacient ha rebut
tractament amb dialisi. Segons consta a la historia clinica, la donacié d’organs és desitjada per
I’1,5% de pacients amb DVA vs. I’1,5% dels pacients sense DVA.
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Figura 5. Accions realitzades durant I’atencio en els ultims 14 dies de vida (%0).

En la majoria de casos la voluntat de no rebre determinades terapies i procediments manifestada
en un DVA s’ha respectat, amb I’excepcié de la ventilacié mecanica (iniciada en un 5,4% dels
pacients que n’especifiquen el rebuig) i la nutricié artificial (instaurada en el 2,4% dels que
I’han desestimat de manera anticipada). No queda constancia a la historia clinica del motiu
d’inici d’aquests tractaments rebutjats. Les possibles explicacions sén: I’acceptacio per part del
pacient d’aquests tractaments (la ventilacié mecanica no invasiva és una mesura facilment

acceptada durant una hospitalitzacio), el desconeixement del DVA per part del personal sanitari
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o, finalment, conéixer el DVA pero no respectar-ne les decisions. La falta de registre a la
historia clinica en aquest tema mostra una vegada més la importancia que els professionals
prenguin consciéncia de fer constar per escrit tant els aspectes tecnics de la seva actuaciéo com
els relacionats amb la presa de decisions, com podrien ser les raons de no seguir les instruccions
d’un DVA (21).

La participacio del pacient i el seu representant en les decisions

El fet de tenir un DVA si que s’ha associat a més participacio del pacient en el procés de la
presa de decisions (taula 7). No només hi participen més, sind que s’arriba a un acord millor
amb I’equip assistencial. Aix0 no passa quan qui pren les decisions son els representants, cas
en que no hi ha diferéncies entre els dos grups. També s’observa que 1’equip assistencial accepta
més bé les decisions si aquestes son congruents amb les opinions previes del pacient (en aquest
cas reflectides en el DVA). El pacient que ha fet un DVA i que és capag d’iniciar un procés
reflexiu, d’afrontar la realitat i preguntar-se com vol viure el final de la seva vida, mostra més
sensibilitat per continuar participant en la presa de decisions un cop arriba el moment. Els
pacients més actius, els que han participat més en la planificacio anticipada, estan més preparats
per prendre decisions importants sobre la seva salut, en comparacié amb els menys actius, que
tendeixen a acceptar les decisions de I’equip assistencial (22). Tanmateix, crida I’atencio I’alta
proporcid en que el pacient no participa en la presa de decisions (31,5% vs. 53,2% amb DVA i

sense, respectivament) i aixi consta a la historia clinica.

El fet que 1’avaluacié mostra que els representants participen més en les decisions que els
mateixos pacients pot obeir tant a la pérdua de capacitat d’aquests per participar, com a la
persisténcia del 1’anomenat pacte de silenci, o bé que a la historia clinica sigui més habitual
registrar els acords amb familiars que no els que es fan amb el mateix pacient, encara que

aquests s’hagin produit.
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Taula 7. Participacio i acord en la presa de decisions

Pacient Representant
Total Amb DVA Sense DVA Total Amb DVA Sense
DVA

Participacio en presa decisions, n (%)
Si 72 (341 35 (47,9)* 37 (26,6)* 152 (71,71 58 (79,5) 94 (67,6)
No 97 (45,8) 23 (31,5) 74 (53,2) 15 (7,1) 2 (2,7) 13 (9,4)
NS  43(20,3) 15 (20,5) 28 (20,1) 45 (21,2) 13 (17,8) 32 (23)
Acord amb I’equip assistencial, n (%)
Si 84407 41(56,2)%  43(31,4)% | 156(73,6)" 57(78,1) 99 (71,2)
No 36 (17,1) 9 (12,3) 27 (19,7) 7 (3,3) 1(1,4) 6 (4,3)
NS 90 (42,9) 23 (31,5) 67 (48,9) 49 (23,1) 15(20,5) 34 (24,5)
Decisi6 respectada per I’equip, n (%)
Si 94 (44,8) 45 (61,6)"  49(358)¢ | 149(70,3)  56(76,7)  93(66,9)
No 10 (4,8) 1(1,4) 9 (6,6) 4(1,9) 1(1,4) 3(2,2)
NS 106 (50,5) 27 (37) 79 (57,7) 59 (27,8) 16 (21,9) 43 (30,9)

*p=0,003; 5p = 0,002; *p = 0,001; "p = 0,001 quan es compara pacients vs. representants.

NS: no consta a la historia clinica.

Quan es fa el DVA?

La figura 6 mostra I’anticipacié amb qué s’ha fet el DVA respecte al moment de la mort del
pacient. E1 60% dels pacients continuen vius un any després d’haver fet el DVA. Als 5 anys viu
el 10% i només I’1% als 10 anys. La mediana del temps que passa des de la data de registre del
DVA fins a lamort és de 19 mesos, lleument inferior als resultats obtinguts en dos estudis previs
a Catalunya (9) i als EUA (23).
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Supervivéncia acumulada des del registre del DVA

Figura 6. Supervivéncia acumulada des del registre del DVA.
Conclusions principals

Els estudis que intenten valorar I’impacte en 1’assisténcia del DVA se centren en dos aspectes.
El primer és qualitatiu i s’hi avalua la utilitat, de vegades qliestionada (24, 25); altres vegades
és valorada positivament pels representants dels pacients amb DVA (6). El segon aspecte és
quantitatiu i s’hi valora el nombre de DVA completats i el grau de coneixement dels DVA, tant
des del punt de vista dels professionals sanitaris de diferents nivells assistencials com de la
poblacié general (8, 9, 26). En paisos com EUA, la proporcio de poblacié general amb un DVA
validat pot arribar a ser del 30% (27), o fins i tot del 70% en poblacié anciana (12, 27). En el
nostre entorn, aquesta proporcio és molt inferior. A Catalunya, el 44,4% de la poblacio admet
coneixer el DVA i el 63,1% manifesta la seva voluntat de realitzar-lo (7). Tot i aixo0, és un
recurs poc utilitzat, menys del 2% de la poblacio catalana I’ha fet (7). Altres estudis confirmen

el baix coneixement del DVA per part de pacients i familiars (28, 29, 30 ) i també dels mateixos
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professionals (31, 32), pero la predisposicié a fer-lo i la voluntat de rebre informacio és
habitualment més alta (25, 33).

En resum, podem concloure que:

e Enlamajoria de pacients amb DVA se n’ha respectat el contingut, amb I’excepcio del 5,4%
en qué s’ha aplicat ventilacié mecanica no desitjada i el 2,4% en qué s’ha aplicat nutricio
artificial.

e No s’han observat canvis en el nombre d’ingressos ni en la durada pel fet de tenir o no un
DVA, ni tampoc en 1’Gs de tractaments de suport vital en ambdos grups.

e Els pacients que disposen de DVA participen més en la presa de decisions, i aquestes son
millor acceptades per 1’equip assistencial.

e El grau de participacié dels representants en la presa de decisions és superior a la
participacié dels pacients.

e En molts casos no queda constancia de I’existéncia del DVA a la historia clinica del pacient

i continua sent freqlient el desconeixement de com accedir al DVA.

Cal continuar estudiant la utilitat i influencia del DVA sobre la practica assistencial per detectar
punts de millora en la capacitat de decisio i I’atenci6 rebuda pels pacients en la fase final de la
vida. Complementant els estudis d’opinié que ja hi ha i que s’estan realitzant, seria interessant

realitzar estudis qualitatius sobre I’opinié dels pacients, familiars, professionals i gestors.

Limitacions que cal tenir en compte

Aquest estudi té diverses limitacions. La primera és la baixa participacio dels centres a I’hora
de contestar el formulari, afegida a la dificultat de revisar la historia en I’ambit de I’atencid
primaria o de les residéncies de gent gran pel que fa a les atencions realitzades en els darrers
catorze dies de vida. Atesa la implicacié de multiples centres, la logistica ha estat complicada,

a més dificultada per les politiques de recerca de cada centre, molts dels quals requereixen una
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revaloracio del seu comite étic d’investigacio clinica (CEIC). Tots els CEIC consultats han

donat el vistiplau a I’estudi.

La segona és la interpretacié que cada col-laborador ha fet de la historia clinica. Cada centre ha
revisat els seus casos o controls. Aixo fa que el revisor conegui I’equip assistencial, la manera

de treballar, i que pugui assumir respostes sense que aquestes constin a la historia clinica.

Finalment, cal fer constar que només s’analitzen pacients amb DVA registrats al Registre de
voluntats anticipades de Catalunya . Possiblement els DVA no registrats i que, per tant, no es
poden consultar a través de la HCCC, encara estan menys reflectits a la historia clinica del
pacient, ja que només el pacient mateix o el seu representant pot comunicar a 1’equip

assistencial si existeix o no.
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Annexos

Annex 1. Institucions que han participat en ’avaluacio de les histories cliniques
Albada C. Sociosanitari Hospital Sant Bernabé
Antic H. St. Jaume i Sta. Magdalena Hospita| Sant Jaume de Manlleu

Badalona Serveis Assistencials
Benito Menni Complex Assist. SM
C. S. i Sanit. Frederica Montseny
C. Sociosanitari EI Carme

Hospital Sant Joan de Déu (Martorell)
Hospital Sant Pau i Santa Tecla
Hospital Santa Creu de Vic

Casal de Curacio Hospital Santa Maria de Lleida
Centre Forum Hospital Sociosanitari Pere Virgili
Centre Palamés Gent Gran Hospital SS Mutuam Guell
Centre SS Llevant Hospital Terrassa-Sant Llatzer
Clinica Barceloneta Hospital Universitari de Vic
Clinica Coroleu Hospital Universitari Sagrat Cor

Consorc? S. d.EI C_%arraf | Hospital Universitari Sant Joan de Reus
Consorci Sanitari Integral IAS Girona

Cotxeres de Borbo

Germanes Hosp. Sagrat Cor ICO Bgdalona

H. U. Joan XXIIl de Tarragona ICO Girona

H. U. Arnau de Vilanova de Lleida ICO L'Hospitalet de Llobregat

H. U. de Bellvitge Mutuam Girona

H. U. Doctor Josep Trueta de Girona Nou Hospital Evangelic

H. U. Germans Trias i Pujol de PADES Baix Camp

Badalona PADES Barcelona Litoral - Reforg
H. C. de Blanes PADES Gracia

H. C. Sant Jaume de Calella

Hestia Duran i Reynals PADES Granollers

PADES Guttmann

Hestia Palau . i

Hosp. SS Lloret de Mar PADES Horta-Guinardo

Hospital Clinic de Barcelona PADES Les Corts

Hospital Comarcal Méra d’Ebre PADES Sant Marti Sud

Hospital d’Olot Comarcal de la Garrotxa PADES Sants-Montjuic

Hospital de Campdevanol PADES Sarria-Sant Gervasi

Hospital de Figueres PADES Suport Residéncies Vilafranca
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau PADES Terrassa (Mdtua)

Hospital de Matar6
Hospital de Mollet
Hospital de Sant Andreu
Hospital del Vendrell

PADES Vendrell-Mare de Déu de la Merce
PADES Vic
Parc de Salut Mar

Hospital General de Granollers Parc Sanitari Sant Joan de Déu
Hospital Municipal de Badalona Prytanis Sant Boi

Hospital Mdtua de Terrassa Quir6n Salut HGC

Hospital Plato Ricard Fortuny
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Annex 2. Formulari de recollida de dades

Projecte Departament de Salut/IBB

Eficacia del DVA per garantir el respecte a I’autonomia de les persones — IP JM Busquets i Font

Dades RELACIONADES AMB LA PRACTICA CLINICA:
1. Referent aladarreraintervencio assistencial

V2. DNI ‘ | V7. Data naixement |

V13. Causa principal de la mort (1 Circulatoria, 2 Tumors, 3 Respiratoria, 4 SNC, 5 Digestiu, 6 Altres, 9 No se sap) ‘

V14.Literal

V15. S ha mort a un centre sanitari, Data ingrés ‘ ‘ V16. Durada darrer ingrés en dies ‘

2. Referents a la capacitat del pacient, el DVA i les decisions de representacio(o NO, 1 SI, 9 No se sap)

V17. Segons consta a la HC, el pacient tenia la capacitat suficient per prendre decisions?0 NO, 1 SI, 9 No se sap)

V18. Segons consta a la HC, el pacient esta incapacitat legalment, amb senténcia judicial?0 NO, 1 SI, 9 No se sap)

V19. Grau de parentesc del cuidador principal/representant(0 No hi ha, 1 Cénjuge/parella, 2 Fills, 3 Pare/Mare, 4 Altre familiar, 5 Amic,
6 Tutor legal, 7 Representant del DVA, 8 Equip, 9 No se sap)

V20. Segons consta a la HC, hi ha registre explicit de I’inici de la sedacié pal-liativa (0 NO, 1 SI, 9 No se sap)

V21. El pacient té un Document de Voluntats Anticipades legal (0 NO té DVA, 1 Té DVA registrat, 2 Té DVA no registrat, 9 No se sap)

V22. Consta a la HC un curs clinic que fa referéncia a I’existéncia d’un DVA (0 NO, 1 SI, 9 No se sap)

2. Només pels pacients amb DVA(0 NO, 1 SI, 9 No se sap): Al DVA hi ha:

V23. Expressi6 geneérica de rebre qualsevol tractament possible sense restriccions:

V24. Expressi6 genérica de rebre tractament pel dolor:

V25. Expressi6 generica de rebre tractament pel patiment:

V26.Expressié genérica de NO rebre tractament que allargui la supervivéncia:

V27. Expressi6 genérica de rebre tractament per tenir una mort digna:

V28. Expressio explicita al DVA d’un rebuig de tractament especific:

S alaV28laresposta és afirmativa, quins tractaments és rebutgen(0 NO, 1 SI, 9 No se sap):

V29, Nutricié ?fs‘:)'ir\"a\‘ig:;'aac'° Va1, Dialisi V32, Antibiotics
artificial (NA) indefinida (VRI) (DIAL) (ATB)

. V34. A V36. Reanimacié
\/’33'T'a”5f“5'° Trasplantament Ve, (TS Cardiopulmonar
d’hemoderivats(TS) o érgans (OR) a UcClI (ucl) (RCP)

V37. Altre (literal) V37_1. Donacié d'organs (0 No vol, 1 Vol donar, 9 No consta res)

4. ACCIONS SANITARIES els DARRERS 14 DIES DE VIDA segons el registre de la histéria clinica hospitalaria o
d’Atencié Primaria

V38. Rebuig de tractament expressat pel pacient amb capacitat conservada(0 NO va rebutjar CAP,1SI, 9 No se sap)

S laresposta es S, quin tractament va rebutjar el PACIENT?(0 NO,1 SI, 9 No se sap)

V39. NA V40. VRI V41. DIAL V42. ATB
V43. TS V44. OR V45. UCl V46. RCP
V47. Altre literal V47_1. Donacié d'érgans (0 No vol, 1 Vol donar, 9 No consta res)

V48. Rebuig de tractament expressat pel REPRESENTANT (0 NO va rebutjar CAP, 1 SI, 9 No se sap)
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Projecte Departament de Salut/IBB

Eficacia del DVA per garantir el respecte a ’lautonomia de les persones — IP JM Busquets i Font

S laresposta es S, quin tractament va rebutjar el REPRESENTANT? (0 NO, 1 SI, 9 No se sap) ’

V49. NA V50. VRI V51. DIAL V52. ATB
V53. TS V54. OR V55. UCI V56. RCP
V57. Altre literal V57_1. Donacié d'organs (0 No vol, 1 Vol donar, 9 No consta res) ‘

V58. Adequacié de tractament proposada pel metge responsable SENSE PARTICIPACIO DEL PACIENT NI REPRESENTANT
(0 NO va rebutjar CAP, 1 SI, 9 No se sap)

V59. NA V60. VRI V61. DIAL V62. ATB

V63. TS V64. OR V65. UCI V66. RCP

V67. Altre literal

V67_1. Donacié d'organs (0 No vol, 1 Vol donar, 9 No consta res)

Finalment, quins tractaments es van implementar? (0 NO, 1 SI, 9 No se sap)

V68. NA V69. VRI V70. DIAL V71. ATB
V72. TS V73. OR V74. UCl V75. RCP
V76. Altre literal V76_1. Donacié d'organs (0 No vol, 1 Vol donar, 9 No consta res)

5. Dades sobre participacioé del pacient i el representant(oNo, 1 I, 9 No se sap)

V77. Segons la HC, el pacient va participar en les decisions sanitaries ?

V78. Segons la HC, va haver-hi acord entre pacient amb capacitat i metge en les decisions sanitaries

V79. Segons la HC, el metge va respectar les decisions del pacient?

V80. Segons la HC, el representant va participar en les decisions sanitaries ?

V81. Segons la HC, va haver-hi acord entre representant i metge en les decisions sanitaries ?

V82. Segons la HC, el metge va respectar les decisions del representant?
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