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1. RESUMEN

Introduccion: En Espafia, en las Ultimas décadas, se ha dado un cambio hacia una relacién
asistencial deliberativa y un mayor respeto de los deseos del paciente, impulsando asi el
modelo de Planificacion Anticipada de Decisiones (PAD) en la practica clinica. La PAD es un
proceso de comunicacién complejo en el cual los profesionales ayudan a los pacientes y a
familiares a comprender la situacion clinica actual, a aceptar cambios presentes y futuros en su
calidad de vida, a participar en la toma de decisiones de su tratamiento, y a revisar éstas
cuando el paciente lo desee.

Metodologia: Analisis de la evolucion y la situacién de la PAD en Espafia mediante una revision
bibliografica narrativa con una busqueda exhaustiva comprendida entre los meses de diciembre
2017 a marzo 2018, empleando las bases de datos y seleccionando la literatura segun los
criterios de inclusion para cumplir con los objetivos establecidos.

Objetivos: Valorar el uso, la necesidad y la percepcion de la PAD y determinar el papel que
desempenfa la enfermeria.

Desarrollo: Se estudia de la importancia de la PAD en Espafia, identificando los beneficios y las
limitaciones de su aplicacién y ofreciendo indicaciones para su correcta implementacion. Para
ello, se analizan las actitudes y percepciones de los profesionales sanitarios y se valora
también el futuro del papel de la enfermeria en la PAD.

Conclusion: Hay una gran necesidad de formar a los profesionales, de realizar mas
investigacion, de impulsar cambios en la gestion de la institucion sanitaria y de fomentar un
cambio en la cultura asistencial actual, para lograr asi implementar eficazmente la PAD en
Espana.

Palabras clave: Planificacion Anticipada de Decisiones, toma de decisiones, enfermeria
ABSTRACT

Introduction: In Spain, in recent years, there has a been a change towards a deliberative
healthcare relationship and a greater respect to patients’ wishes, encouraging in this way
Advance Care Planning (ACP) models in clinical practice. The ACP is a complex
communication process in which professionals help patients and their families to understand the
current clinical situation, to accept present and future changes in their quality of life, to
participate in decision making related to their treatments, and to revise these whenever the
patient wishes to.

Methodology: Analysis of the development and the situation of ACP in Spain through an
exhaustive narrative bibliographical revision between the months of December 2017 and March
2018, using nursing scientific databases, and selecting literature according to the inclusion
criteria to fulfil the established objectives.

Objectives: Value the use, the need and the perception of ACP and determine nursing’s role in
this process.

Discussion: The importance of ACP in Spain is studied, identifying the benefits and limitations of
its application and offering suggestions for its successful implementation. To this end, the
attitudes and perceptions of health professionals are analysed and also the future role of
nursing in ACP is evaluated.

Conclusion: There is a great need to train professionals, to carry out more investigation, to
make changes in the management of the healthcare institution and to encourage a change in
the current culture of healthcare assistance.

Key words: Advance Care Planning, decision making, nursing
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2. INTRODUCCION
2.1. JUSTIFICACION DEL TEMA ELEGIDO

Hoy en dia y en la sociedad occidental, como sefalan varios autores’™, la muerte es
considerada un tema tabu a pesar de formar parte del proceso natural de la vida. Ademas, se
ha dado un cambio en el lugar donde ocurre el proceso de la muerte, pues antes las personas
fallecian en sus hogares cuidados por sus familiares mas cercanos, mientras que ahora pasan
sus ultimos dias en los hospitales y son los propios profesionales sanitarios los responsables
de realizar los cuidados del paciente; corriendo asi el riesgo de obviar las preferencias de éste

y las de sus familiares e incluso de vulnerar sus deseos.

Asimismo, con todos los avances cientificos y la busqueda constante de aumentar la
esperanza de vida, la muerte ha pasado a menudo a considerarse como un fracaso por parte
de los profesionales sanitarios. Segun el Comité de Etica de Catalunya (2010), “el esfuerzo
realizado para prevenir o eliminar causas conocidas de muerte ha llevado a considerarla como
un fendbmeno que siempre tenemos que intentar posponer”’. Por esta misma razén, muchos
profesionales sanitarios terminan por realizar la obstinacién terapéutica; intentos incesantes por
parte de los profesionales de retrasar la muerte del paciente, olvidando su sufrimiento e incluso

llegando a aumentarlo®.

Por otro lado, tanto el paciente como la familia de éste se ven abrumados por la carga
emocional de estar ante situaciones dificiles en las que deben tomarse decisiones terapéuticas
de gran peso, siendo muchas veces sus expectativas de recuperacion, de calidad de vida
futuras o incluso de muerte, muy diferentes a las de los profesionales sanitarios que los
atienden. Esta falta de comunicacion puede dar lugar a conflictos entre el profesional sanitario
y el paciente, perdiéndose la credibilidad en los profesionales sanitarios.

Es los afios 70, en EEUU, donde se comienza a defender la autonomia del paciente, y para
proteger al paciente surgen los Living Wills o Voluntades Anticipadas (VA)5. Mas tarde, tras el
fracaso de las VA, se impulsa el Advance Care Planning (ACP), la Planificaciéon Anticipada de
Decisiones (PAD) en castellano, como proceso de comunicacion eficaz para evitar conflictos
éticos, asegurar un objetivo terapéutico comun, respetar los deseos del paciente y establecer

limites a la practica médica, mejorando asi la atencion prestada.

Este nuevo enfoque asistencial no alcanza Espafia hasta principios del siglo XXI, que,
siguiendo la experiencia norteamericana, asume la importancia del respeto de la autonomia del

paciente y promueve el documento de Instrucciones Previas (DIP) integrado dentro de la PAD.

Expertos6 apuntan a la figura de la Enfermera Gestora de Casos como coordinadora de la PAD

precisamente por su disponibilidad y permanencia con los pacientes. Se muestra como una
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pieza clave en la organizacion de profesionales sanitarios y no sanitarios, la gestion de los
recursos sociales disponibles, y todo ello coordinado para dotar la mayor calidad de vida al

paciente al coste mas bajo para la institucion sanitaria.

Por tanto, resultaria de gran interés investigar el papel de la enfermeria en la PAD, valorar la
necesidad de una formacion especifica en el marco de la PAD en Espafa, evaluar la
importancia y necesidad de la PAD en la actualidad y determinar qué cambios deben realizarse

para facilitar la implementacion y el desarrollo de la PAD a nivel nacional.
2.2. ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA
2.2.1. Origen y marco histoérico

En EEUU, en los afios 70, tras grandes avances cientificos, el desarrollo de la Bioética y el
cambio de una relacion asistencial paternalista a una deliberativa, surge la necesidad de limitar
los tratamientos médicos con la intencion de evitar incumplir los deseos del paciente. Para ello,
se crea el Documento de Instrucciones Previas (DIP), para dejar reflejadas las preferencias del

paciente llegado el momento en el que no sea capaz de expresarlas.

No obstante, lo que surgié como solucion al problema acabé formando parte de éste. Los DIP,
como evidencio el estudio norteamericano Study to Understand Prognoses and Preferences for
Outcomes and Risks of Treatment (SUPPORT)7 de 1994, pasaron a tratarse como un fin en si
mismos en lugar de usarse como una herramienta en el proceso de comunicacién entre
familiares, paciente y profesionales, siendo generalmente relegado al olvido durante el proceso

5 «

asistencial. Como apuntan R. Altisent et al.” “se ha debilitado el significado ético, e incluso

antropoldgico que late en el fondo de estos documentos y les da significado”.

Como respuesta a este problema, surge en EEUU a mediados de los afios 90 el movimiento de
la PAD; un proceso de comunicacion eficaz que permite conocer los valores del paciente y que
involucra tanto a los profesionales como al paciente y a sus familiares en la toma de decisiones
(TD) de los cuidados y tratamientos del paciente. Por tanto, la PAD es un proceso comunicativo
dinamico que se aborda al ritmo en que avanza la situacioén clinica, psicolégica y emocional del
paciente, facilitando asi la aceptacion de pasadas, presentes y futuras adversidades. Integra
por tanto el DIP, donde quedan reflejados los tratamientos, las pruebas y los cuidados que
desea recibir el paciente y los limites a éstos, la eleccion de un representante legal que
conozca sus valores para velar por sus derechos y expresar sus deseos, y, llegados el

momento, los cuidados paliativos (CP) que quiera recibir el paciente.

En Espafia se han seguido las mismas lineas de pensamiento que en EEUU pero con un
retraso significativo. Fue hace tan soélo 50 afios que en Espafia se comenzé a adoptar una

relacion deliberativa en la practica asistencial y no fue hasta principios del siglo XXI que se
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adquirié conciencia sobre el riesgo que corre el respeto de los deseos del paciente cuando éste
por su situacion clinica es incapaz de expresarlos.5 Casos como el de Karen Quinlan (EEUU,
1975) o Nancy Cruzan (EEUU, 1990), entre otros, causaron grandes debates sociales,
bioéticos y juridicos a nivel mundial, surgiendo asi la necesidad de evitar estos conflictos y

facilitar el proceso de final de vida. 2

Siguiendo estas lineas, en Espafia, a lo largo de los ultimos 30 afios se ha buscado alcanzar
un mayor respeto de la autonomia del paciente y una mejor cultura sanitaria, abriéndose paso

asi a la PAD en Espafia.

Por tanto, siguiendo la experiencia norteamericana, se pueden identificar cinco fases en el
desarrollo de la preparacion para las decisiones de futuro.® En primer lugar, la 1) fase
prelegislativa (afios 70), en la cual se comienzan a establecer limites a los tratamientos
médicos. A continuacion, se diferencia la 2) fase legislativa (hasta 1990), donde el derecho de
autonomia del paciente ocupa el prisma central de la asistencia sanitaria y para intentar
respetarla se impulsan los DIP. Es entre ésta y la siguiente fase donde se encuentra
actualmente Espafa. La tercera fase es la 3) fase de iniciativas de implementacién en clinica
(1990-1995), que supone un intento por armonizar y coordinar la practica clinica con la teoria
bioética y juridica; pasando luego a la 4) fase de Planificaciéon Anticipada de las Decisiones
(1995-2000), en el cual se hace un esfuerzo por hacer que los documentos escritos sirvan
como herramienta facilitadora del proceso de la comunicacién eficaz en la asistencia sanitaria y
que no queden relegados como meros documentos juridicos olvidados tras su cumplimiento.
Por ultimo, actualmente en EEUU se encuentran en la 5) fase integral, social y comunitaria:
Planificacién Anticipada de la Asistencia Sanitaria (comienzos del siglo XXI), la cual busca
mejorar la calidad de asistencia sanitaria prestada, en especial, a pacientes con enfermedades

cronicas avanzadas.’

En definitiva, se ha vivido una evolucién a lo largo de las ultimas décadas en cuanto a la
relacidn asistencial, la terminologia, los objetivos de los cuidados y tratamientos, y el respeto

de los valores y derechos del paciente. No obstante, aun queda mucho por investigar.
2.2.2. Marco ético

A finales del siglo XX se dieron grandes avances biologicos, tecnolégicos y médicos que
modificaron la propia relacién clinica y plantearon nuevos interrogantes. La Bioética surge por
tanto como respuesta para intentar solucionar los conflictos éticos originados por estos
cambios, proponiendo una metodologia para facilitar la TD desde un trabajo en equipo de todos
los profesionales de diferentes areas. Se trata de una disciplina que integra los valores
humanos a la practica clinica para mejorar asi la calidad de vida y salud de los pacientes, y

asegurar el respeto de sus derechos®.
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En un primer momento nacié para impedir repetir errores del pasado en cuestiones de

investigacién clinica en humanos, pero en la actualidad se aplica a muchas areas. En concreto,

destaca la Etica Clinica, que se emplea para solucionar conflictos en la practica clinica. Segun

Mark Siegler, la Etica Clinica facilita a los pacientes, familiares y personal sanitario en la TD

respetando los valores y los deseos, y considerando la situacion clinica del paciente. A su vez,

se deben cumplir los 4 principios de la Bioética Principialista: justicia, no maleficencia,

beneficencia y autonomia. Actualmente, es la Etica Clinica la que guia la PAD.

2.2.3. Marco juridico

Paralelamente al nacimiento de la Bioética, ciertos hechos histéricos conllevaron a una

redaccion juridica para regular y establecer limites éticos en el proceso asistencial sanitario.

Normativas internacionales:

Caddigo de Niiremberg, 1947: Redactado tras los juicios de Nuremberg, en los cuales
se juzgaron a los cientificos del Ill Reich por experimentos en prisioneros de los
campos de concentracién de la Il Guerra Mundial. Relne normas para realizar una
investigacion biomédica con personas, surgiendo asi la creacién del Consentimiento
Informado (ClI).

Declaracion universal de los Derechos Humanos; Naciones Unidas,1948: sent6 las
bases de la asistencia sanitaria, pues se redactan por primera vez los derechos
humanos fundamentales que deben respetarse y asegurarse internacionalmente®.
Declaracion de Helsinki, 1964; y su revision en Tokio, 1975: Establece normas éticas
para realizar una investigacién biomédica apuntando a la importancia de Comités
Eticos de Investigacién Clinica®.

Carta de Derechos del paciente, 1973: Se recogen los derechos del paciente por
primera vez.

Informe Belmont, 1978: Tras el horror social de los experimentos de Tuskegee, se
sentaron las bases de la Bioética Principialista, estableciéndose los 3 principios éticos
basicos y obligatorios en toda investigacion cientifica: respeto a las personas,
beneficencia y justicia’.

Convenio para la Proteccion de las personas con respecto al tratamiento automatizado
de datos de caracter general, 1981: Amplia en el deber de la confidencialidad de datos
personales del paciente.3

Convenio para la proteccion de los Derechos Humanos y la dignidad del ser humano,
Oviedo 1997: Recalca la obligatoriedad de los profesionales sanitarios del respeto a la
integridad de la persona, proteccion de la dignidad del sujeto e importancia del cl?

Carta de los Derechos fundamentales de la Unién Europea, 2000: Insiste en los
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derechos y deberes que han de respetarse tras los cambios cientificos y tecnolégicos.3

— Declaracion universal sobre Bioética y Derechos Humanos, 2006: Asume la
responsabilidad de aplicar los principios de la Bioética Principialista al campo de la
medicina®.

En Espana:

Con la redaccion de la Constitucion espafiola en 1978 se aclaran los derechos y deberes
también en la asistencia sanitaria. Destacan la Ley General de Sanidad de 1986, que identifica
a la salud como un derecho universal y el Sistema Nacional de Salud (SNS) para asegurar éste
y la Ley de Proteccion de datos de caracter personal (1999), que preserva la privacidad e

intimidad de datos relacionados con la salud de las personas.3

Asimismo, se redacta el Cédigo Deontolégico de la Enfermeria espafiola (1989) que establece
unas normas de buena praxis de obligado cumplimiento en el ejercicio de la profesién

enfermera basada en la justicia, igualdad y no maleficencia.’

Siguiendo estas lineas, a finales del SXX, se incluyeron el DIP en el sistema juridico espafiol,
primero a nivel autonémico, siendo Catalufia la primera (2000), y finalmente a nivel nacional,
con la Ley 41/2002, del 14 de noviembre, Basica Reguladora de Autonomia del Paciente y de

910 Esta ultima

Derechos y Obligaciones en Materia de Informacién y Documentacién Clinica.
recoge la primera legislacion especifica referente al DIP' ; haciendo mencién de €l como
herramienta necesaria para “respetar la autonomia y dignidad del paciente cuando éste no sea
capaz y libre de manifestar su voluntad™. Mas tarde, con el Real Decreto 124/2007, se regula
el Registro Nacional de Instrucciones Previas (RNIP), que recoge todos los DIP
cumplimentados y adscritos al Ministerio de Sanidad, permitiendo el conocimiento y acceso a

los DIP en todo el territorio nacional.™

A continuacién, se crearon leyes en Comunidades Autondmicas referentes al proceso de

muerte en los cuales se recoge la PAD:

- Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el
Proceso de la Muerte, Andalucia.

- Ley 10/2011, de 24 de marzo, de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona
en el Proceso de Morir y de la Muerte, Aragodn.

- Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, de Derechos y Garantias de la Dignidad de la
Persona en el Proceso de la Muerte, Navarra.

- Ley 1/2015, de 9 de febrero, de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona
ante el Proceso Final de su Vida, Canarias.

- Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Derechos y Garantias de la Persona en el Proceso de
Morir, Islas Baleares
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- Ley 5/2015, de 26 de junio, de Derechos y Garantias de la Dignidad de las Personas
Enfermas Terminales, Galicia.

- Ley 11/2016, de 8 de julio, de Garantia de los Derechos y de la Dignidad de las
Personas en el Proceso Final de su Vida, Pais Vasco.

- Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Derechos y Garantias de las Personas en el Proceso de
Morir, Madrid.

- Anteproyecto de Ley de la Generalitat de Derechos y Garantias de la Dignidad de la
Persona en el Proceso de Atencion al Final de la Vida, Valencia (pendiente por
aprobarse).

2.2.4. Definicién de la PAD y conceptos relacionados

» Planificacion Anticipada de Decisiones (PAD): Proceso de comunicaciéon continuo

entre paciente, familiares y profesionales sanitarios que facilita la identificacion de
valores y deseos del paciente para que asi éstos se conozcan y se respeten a la hora
de realizar futuros cuidados y tratamientos. Con este proceso, se incita a la reflexiéon y
al debate sobre estas preferencias, a registrar lo decidido para que quede reflejado y
pueda ser consultado por los profesionales, y a revisar estas decisiones siempre que el
paciente lo desee. Asimismo, se recomienda llevar a cabo la PAD segun la disposicién
del paciente, destacando la importancia de elegir el contenido de la PAD acorde a la
situacién clinica del paciente y resaltando la necesidad de que sea un proceso
interdisciplinar apoyado por profesionales no sanitarios .
A diferencia del Advance Care Planning (ACP) en la literatura anglosajona, la definicién
de la PAD aun no tiene un consenso a nivel nacional, por lo que en la actualidad
también es referida como Planificacion Compartida de la Atencion (PCA) vy,
principalmente en Catalufia, como la Planificacién de Decisiones Anticipada (PDA).

» Relacion asistencial deliberativa: Aquélla en la que los profesionales sanitarios
ayudan a los pacientes a participar en la TD referentes a su salud. Consiste por tanto
en una relacion asistencial en la que el respeto a la autonomia del paciente se
posiciona como eje central'®. Cabe destacar que la PAD surge como consecuencia del
cambio de una relacién asistencial paternalista a una deliberativa.

» Toma de decisiones (TD): Referida a aquélla que esta integrada en un proceso de
reflexion y debate impulsada por la propia PAD para poder identificar asi los valores y
las preferencias del paciente para asi facilitar la eleccion de tratamientos y cuidados.

» Documento de Instrucciones Previas (DIP): Documento con validez legal empleado
en la practica clinica en el cual quedan reflejados los deseos del paciente, para que
llegado el momento en el que éste no sea capaz de expresarlos, se pueda consultar el
documento para conocer y respetar asi las preferencias del paciente.

El DIP surgié en EEUU, en los afios 70, por lo que en inglés es conocido como Living
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Wills, o Advance Directives. En Espafia, también hay diferentes maneras de nombrar
este documento segun la Comunidad Auténoma: Manifestaciones Anticipadas de la
Voluntad, Voluntad Vital Anticipada, Voluntad expresada con caracter previo o
Expresién anticipada de voluntad, pero las mas conocidos y, por tanto mas empleadas,
son: Documento de Instrucciones Previas (DIP) y Voluntades Anticipadas (VA)3.
Representante legal: Persona de confianza, normalmente un familiar, nombrada por el
paciente que legalmente podra tomar decisiones por él cuando éste no sea capaz, pero
siempre desde una perspectiva moral, emocional, social y cultural acorde a la del
paciente3. El representante legal sera designado por el paciente y quedara reflejado en
el DIP.

Obstinacion terapéutica: Extrema insistencia por parte de los profesionales sanitarios
por alargar la vida del paciente y posponer su muerte, interpretando ésta como un
fracaso profesional. Como consecuencia, los profesionales muchas veces ignoran las
preferencias del paciente y obvian el propio sufrimiento de éste, llegando incluso a
aumentarlo®. Esto puede llegar a suponer una experiencia violenta tanto para el
paciente como para sus familiares.

Tratamiento fatil: Aquel tratamiento indtil o desproporcionado que sélo prolonga la
vida del paciente sin mejorar su calidad de vida ni sanarlo. El profesional sanitario tiene
el deber de distinguir cuando prescribe o realiza un tratamiento de estas caracteristicas
para no abusar de su autoridad en la practica clinica®. Por ello, también es necesario
conocer los valores del paciente, pues no hay una sola manera de enfermar y este
proceso es diferente y personal para cada persona.

Cuidados paliativos (CP): Aquellos cuidados que mejoran la calidad de vida del
paciente, al evitar o aliviar su sufrimiento. En la etapa final de la vida, la PAD incluye
una reflexion y conversacion acerca de estos cuidados paliativos, valorando con el
paciente sus preferencias acerca de cuestiones como la sedacion paliativa y
limitaciones a intervenciones médicas, entre otros cuidados al final de la vida, todo ello
con la idea de velar por la seguridad del paciente.

Abordaje paliativo: Consiste en el concepto de cuidados paliativos reorientado hacia
un abordaje paliativo o atencién paliativa, en la cual los profesionales sanitarios
integren los cuidados paliativos para todo tipo de pacientes con enfermedades crénicas
avanzadas y no solo para los pacientes terminales. Asi, defienden, se incorporaria este
modelo de abordaje paliativo a la PAD para mejorar la calidad de vida para el paciente
y de sus familiares, junto con una TD del paciente y una limitacién clara a la aplicacién
de tratamientos futiles.
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2.2.5. Prevalencia de uso de la PAD

Estudios' han intentado evaluar la prevalencia de la PAD en Espafa en pacientes con
enfermedades crénicas avanzadas, evidenciandose que el uso es muy escaso y que menos del

2% de los pacientes entrevistados habia redactado un DIP.

La realidad es que actualmente no existe ningun dato oficial de la prevalencia de uso de la PAD
en Espana. No obstante, si hay datos sobre la prevalencia de uso del DIP en Espafia, y de alli

se podria adquirir una mayor perspectiva sobre la prevalencia de uso de la PAD.

En el afio 2007, en Espanfa, se crea el RNIP, en el cual se recogen datos sobre el numero de
registros de DIP cumplimentados, la inclusién de DIP al Ministerio de Sanidad, Servicios

Sociales e Igualdad, el contenido y los objetivos del DIP, entre otra informacién.

Segun datos extraidos del RNIP, en enero de 2018 se registraron 247.776 DIP a nivel nacional,
y cabe destacar que ha habido un aumento de 102.001 registros desde enero del afio 2013,

aumentando exponencialmente la prevalencia de uso por afio que pasa12. (Tabla 1).

Estos datos indican que la prevalencia de uso del DIP estd aumentando en Espafa, y al
contenerse el DIP dentro del proceso de la PAD, se podria entender que poco a poco este
movimiento se esta implementando con mayor fuerza en la asistencia sanitaria. No obstante,
esta prevalencia de uso se muestra muy escasa tras calcular la tasa de DIP registrados por mil
cada habitantes en Espafa, siendo de 5,4 registros de DIP por cada 1.000 habitantes, una tasa

sin lugar a dudas muy baja.
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3. OBJETIVOS DEL TRABAJO

Obijetivo general

Valorar el uso, la necesidad y la percepcién de la PAD y determinar el papel que desempena la

enfermeria.

Objetivos especificos

- Determinar los beneficios para los profesionales, familiares y pacientes al realizar la
PAD.

- Analizar la necesidad de una PAD en la asistencia sanitaria espanola actual.

- ldentificar cuando y a quién debe iniciarse la PAD.

- Investigar los diferentes ambitos para la aplicacion de una PAD en la sanidad espafiola.

- ldentificar la aplicacion de la PAD y sus dificultades en la practica clinica.

- Valorar actitudes y percepciones de los profesionales sanitarios ante la PAD.

- Establecer el papel de la enfermeria en la PAD en Espafia.

- Evaluar el futuro de la PAD en Espana.
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4. METODOLOGIA

La metodologia empleada para desarrollar el presente Trabajo Fin de Grado se basa en una
revision bibliografica narrativa sobre la Planificacién Anticipada de Decisiones (PAD) y el papel
que desempefa la enfermeria. La busqueda de recopilacién de informacién sobre el tema
elegido abarca un periodo de cuatro meses, desde diciembre 2017 hasta marzo 2018, y se
consultaron una serie de documentos de rigor profesional: articulos de revista, tesis doctorales

e informacion de tipo legal recogida en el Boletin Oficial del Estado (BOE).

Para ello, se emplearon diferentes bases de datos sanitarios informaticos disponibles a través
de la UCM como son PubMed, Elsevier, Enfispo, CINAHL y Dialnet. En ellos se realizaron
bdsquedas mediante descriptores y palabras claves, y en algunos casos se empleé un
buscador booleano, “AND”, para obtener textos que contuvieran todas las palabras claves o
descriptores introducidos. Una vez obtenidos los resultados, se sometieron a unos criterios de

inclusién para seleccionar asi los resultados a utilizar en el presente Trabajo Fin de Grado.
Los criterios de inclusién fueron:
- Contenido que hiciese referencia la necesidad de la PAD y su aplicacién en Espafia.
- Contenido que hiciese referencia a los beneficios y limitaciones de la PAD en Espafa.

- Contenido que hiciese referencia al estudio de los conocimientos y actitudes de los

profesionales, pacientes o familiares ante la PAD.
- Contenido que hiciese referencia al papel de la enfermeria en la PAD en Espaia.

Se excluyeron aquellos textos que mostraban opinién personal con respecto a la PAD o al DIP.

BASES DE DATOS PALABRAS CLAVE / | RESULTADOS RESULTADOS
DESCRIPTORES OBTENIDOS SELECCIONADOS
PubMed Advance care 6 1

planning [AND] Spain
[AND] nursing

Living Wills [AND] 25 3
nursing
Planificacion [AND] 7 4

anticipada [AND]
decisiones [AND]
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Espafa

Planificacion [AND]
anticipada [AND]
decisiones [AND]

enfermeria

Instrucciones Previas
[AND] Espafia [AND]

enfermeria

Enfispo

Planificacion [AND]

anticipada

CINAHL

Ultimas voluntades

Dialnet

Planificacion

40

11

anticipada de

decisiones

Instrucciones Previas | 92 7

Espafa

Science Direct Planificacion 17 6
anticipada de

decisiones

En algunas bases de datos, debido al gran numero de resultados obtenidos con las palabras

claves, se aplicaron filtros en la primera busqueda para hacerla mas precisa:
- Texto disponible: Texto completo.

- Fecha de publicacion: Los ultimos 10 afos, a partir del aio 2008; excepto en las busquedas
que contuvieran las palabras claves “Instrucciones Previas”, en el las cuales se introdujo como
filtro la fecha de publicacion entre los afios 2002-2018, para incluir asi los afios en los que hubo

mayor investigacion sobre las DIP en Espafa.

Ademas, por la densidad de resultados disponibles, se aplicaron filtros adicionales en la

segunda busqueda para limitar la informacion:
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- Idiomas: Inglés y espafiol.
- Edad: Adulto +19 afos
- Tema: Bioética

Ademas de emplear bases de datos, se realizd una busqueda mediante la técnica “bola de
nieve”’, en el cual partiendo de articulos de revistas de gran interés se obtuvieron otros

relacionados con ellos que han proporcionado informacion util para este trabajo.

Por ultimo, se han incluido en la bibliografia de este trabajo estudios de gran relevancia y peso
en el campo de la bioética clinica, como es el Study to Understand Prognosis and Preferences
for Outcomes and Risks of Treatments (SUPPORT) o el Gold Standards Framework (GSF),
para asi poder explicar y describir su influencia en las corrientes bioéticas actuales y en el

propio movimiento de la PAD en Espafia.

16



REVISION BIBLIOGRAFICA DE LA PLANIFICACION [2018]
ANTICIPADA DE DECISIONES Y PAPEL DE LA
ENFERMERIA. Lydia Mower Hanlon

5. DESARROLLO
5.1. IMPORTANCIA DE LA PAD EN ESPANA

5.1.1. Beneficios para los pacientes, los familiares y representantes legales, los

profesionales sanitarios y la institucién sanitaria

Beneficios para el paciente

La PAD surge para salvaguardar el respeto de la autonomia del paciente mediante una mejora
de la relacion clinica entre profesional sanitario, paciente y familiares, siendo ésta una relacion
deliberativa basada en un proceso de comunicacion eficaz y continuo que facilite la TD del
paciente. De este modo, permite aumentar el conocimiento del paciente sobre su enfermedad,
motiva a la participacion en la TD del paciente respecto a sus tratamientos y deseos a lo largo
de la evolucion de su enfermedad, y, finalmente, facilita la aceptacion y el duelo en la etapa
final de la vida (Tabla 2)'°.

La PAD va dirigida idealmente a todo tipo de paciente mayor de edad. No obstante, como esta
poblacién diana es muy amplia y poco especifica, se ha pensado enfocar la PAD a diferentes

grupos de pacientes segun su patologia.

En Salud Mental, la Convenciéon de Derechos de las Personas con Discapacidad establece que
todo paciente con trastorno mental tiene derecho a la libertad, la autonomia, la dignidad e la
igualdad, siendo la PAD aquella herramienta que protegeria estos derechos y evitaria cualquier
tipo de discriminacion o vulneracién de los deseos del paciente”. La PAD, por tanto, permite a
los pacientes con trastornos mentales a participar en la TD de su propio tratamiento y expresar
sus deseos, concienciandose asi de su situacion actual y sobre las futuras necesidades que
deberan ser cubiertas por parte del equipo de Salud Mental. Esto facilita la relaciéon terapéutica
con el equipo profesional y aumenta la confianza entre familiares, paciente y profesionales”,

sirviendo incluso como herramienta terapéutica.’®

Como indican recientes estudios'®?

, la PAD se dirige especialmente a los pacientes con
enfermedades cronicas avanzadas para fomentar una cultura asistencial enfocada en una TD
compartida entre profesionales de diferentes disciplinas, los familiares y el paciente. La PAD
por tanto les ayuda a comprender y aceptar la trascendencia de su enfermedad a medida que
ésta evoluciona y centra la atencion hacia la busqueda de maneras para conocer los valores y
las preferencias del paciente, todo ello enmarcado en una correcta gestién de los recursos

sociales y sanitarios. '°

En cuanto a los pacientes oncoldgicos, cabe destacar el estudio de Wright A et al.” que mostro

que los pacientes que habian tenido conversaciones sobre el final de la vida con sus
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profesionales sanitarios no soélo habian recibido tratamientos menos invasivos, sino que
ademas habian recibido antes cuidados paliativos, comparado con los pacientes que no
hablaron de la muerte con sus facultativos. Este estudio también demostré la correlacion entre
recibir intervenciones médicas agresivas y el empeoramiento de la calidad de vida del paciente
en su Ultima semana de vida. Se vio que pacientes que no recibieron cuidados terapéuticos
agresivos obtuvieron una puntuacién media de calidad de vida de 6,4, mientras que pacientes
que si recibieron 3 o mas cuidados terapéuticos agresivos obtuvieron una media de calidad de
vida de 4,6; una diferencia estadisticamente significativa. Curiosamente, ocurria a la inversa
con pacientes que habian recibido antes cuidados paliativos, obteniendo puntuaciones mas

altas en calidad de vida segun aumentaba el tiempo recibido de cuidados paliativos (Figura 1).

Por lo tanto, este estudio demuestra la importancia de conocer cémo influyen las
intervenciones sanitarias en la calidad de vida del paciente oncolégico para comprender asi la
necesidad de iniciar la PAD y contar con las preferencias y los deseos del paciente. Sin duda,
si los profesionales sanitarios tuvieran presentes estos datos a la hora de realizar
intervenciones sanitarias agresivas, e incluso algunas futiles, serian conscientes del gran
impacto negativo y dafiino que estan teniendo sobre la calidad de vida tanto del paciente como
de los familiares. Es de esperar que cuando una persona esté aproximandose a su muerte, le
sea mas facil, de mayor consuelo y de gran acompafiamiento haber hablado previamente de su
muerte con los profesionales y sus familiares, haber conversado y entendido por completo su
enfermedad, cdmo avanza ésta, qué esperar de ella, y qué prondéstico y calidad de vida le
espera en el futuro cercano. Progresivamente, el paciente comprende los posibles tratamientos
y cuidados que le seran ofrecidos y sera capaz de reflexionar y realizar una TD responsable y
coherente a sus valores y deseos. También, la PAD le ayudara en la aceptacion de su
enfermedad y su prondstico, y a medida que empeora su situaciéon clinica, podra tomar
decisiones respecto a sus cuidados al final de la vida de forma deliberativa y pausada, siendo
libre de cambiar cualquier decisién a medida que aumenta su capacidad de asimilacion de la
situacion, la aceptacion de su propio duelo y la superacién del sufrimiento espiritual que supone

aproximarse a la muerte.

En cuanto a los pacientes con demencias, el modelo de PAD a aplicar debera ser muy parecido
al de pacientes al final de la vida, priorizandose por tanto el conocer los valores, los miedos y
las preferencias del paciente y sus familiares, que la redaccion de exactamente qué

intervenciones aceptaria el paciente. '

Por ultimo, en relacion a los beneficios en pacientes terminales, el hecho de que el 80% de los
pacientes muere en el medio hospitalario ha cambiado radicalmente la forma de morir,
aumentando asi el riesgo de no respetar los deseos del paciente. LA PAD por tanto evitaria

estos conflictos éticos al final de la vida al haberse iniciado ya este proceso de comunicacion y
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abordaje holistico, y haber reflexionado, aclarado y decidido ya cuéles son los deseos vy las

preferencias del paciente, dejando sin incertidumbres a los familiares y profesionales sanitarios.

Beneficios para los familiares, cuidadores principales y representantes legales

La PAD también beneficia a los familiares y representantes legales del paciente (Tabla 2),
puesto que aumenta el conocimiento sobre la enfermedad del paciente, mejora la aceptacién
de la situacion clinica actual y de las necesidades futuras del paciente, y facilita el duelo
llegada la etapa final de la vida del paciente. Sin duda, evita dudas e incertidumbre con
respecto a qué procedimientos y cuidados desearia el paciente, aliviando la gran
responsabilidad de los familiares de decidir por el propio pacientew.

Esto se evidencia en el estudio de Wright A et al.", en el cual se vio que aquellos cuidadores no
profesionales de pacientes que habian recibido intervenciones sanitarias invasivas estaban en
mayor riesgo de desarrollar un trastorno depresivo mayor a los 6,5 meses tras la muerte del
paciente, comparado con aquellos cuidadores de pacientes que no recibieron intervenciones
agresivas al final de la vida. En concreto, los familiares experimentaron arrepentimiento y se
sentian incapaces de afrontar la muerte del paciente y, ademas, los cuidadores también
presentaban peores resultados de calidad de vida. Los cuidadores de los pacientes con buena
calidad de vida se sentian mejor preparados para afrontar la muerte y experimentaban menos

arrepentimiento.

En ese estudio’, se vio también que realizar intervenciones comunicativas entre profesionales y
familiares del paciente en la Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) puede reducir el estrés
psicolégico de los familiares afectados. Es justo en esto lo que se basa la PAD; servir como
proceso de comunicacion entre profesionales, paciente y familiares para mejorar el
entendimiento entre todos, facilitar la aceptacion de la situaciéon, aumentar la confianza en los

profesionales y asegurar que todos trabajen hacia los mismos resultados y objetivos.

Sin duda, estos resultados incitan a la reflexién, pues demuestran que la calidad de vida de los
cuidadores principales esta intimamente relacionada con la calidad de vida del propio paciente,
la cual estéa influenciada por la cantidad de intervenciones sanitarias invasivas realizadas. Por
tanto, sabiendo estos datos, seria de esperar que se buscasen maneras de identificar a los
pacientes que deberian precisar de cuidados paliativos lo antes posible y evitarles pasar por
intervenciones médicas agresivas, para permitirles disfrutar asi de la mejor calidad de vida

posible en la etapa del final de sus vidas y facilitar también asi el duelo a los familiares.

Es aqui cuando la PAD podria evitar mayor sufrimiento tanto al paciente como a sus familiares,

ya que con una aplicacién correcta de la PAD, el paciente habria expresado sus preferencias,
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se habrian evitado tratamientos futiles al final de la vida, y los familiares habrian percibido la

muerte de su familiar como digna y sin sufrimiento, facilitando asi el duelo.

Asimismo, es la enfermeria la encargada de realizar estas intervenciones sanitarias, a veces
futiles, por lo que es de gran importancia que los profesionales enfermeros sean conscientes
del impacto que tienen sus cuidados e intervenciones sobre la calidad de vida de los pacientes

al final de la vida y la repercusion de éstas también sobre los familiares.

Beneficios para los profesionales sanitarios

La PAD es un proceso continuo y progresivo que mejora la comunicacion entre profesionales y
paciente, mejorando asi naturalmente la relacion clinica. De esta manera, asegura la
comprension entre todos los involucrados, lo que a su vez ayuda y orienta la TD por parte del
paciente con respecto a los tratamientos que desea y facilita que tanto los familiares como los

profesionales conozcan las preferencias y los valores del paciente (Tabla 2)'.

Con todo ello, la PAD logra reducir los conflictos éticos en la practica clinica y asegura el
respeto de la autonomia del paciente. Esto supone un beneficio para los profesionales
sanitarios al evitar la aparicion de dudas durante la praxis, pues facilita la labor de los
profesionales sanitarios al conocerse ya los deseos del paciente y los objetivos de su
tratamiento. También, mejora la seguridad ética y juridica de la propia asistencia sanitaria, pues
implica el necesario cumplimiento del cédigo deontolégico de la enfermeria respetando tanto
los derechos como los deberes los profesionales sanitarios, y mejorando asi la calidad de la
asistencia sanitaria. Esto a su vez mejora la seguridad del propio paciente, ya que la PAD es
un abordaje integral que requiere implicacion y esfuerzo de los profesionales por conocer los
deseos del paciente, y fijacion de limites a la practica clinica, respetando asi la voz del

paciente'®.

Ademas, la PAD ayuda a cerrar la distancia establecida entre profesional y paciente, y permite
superar el tabu con respecto a la enfermedad y la muerte, pues implica necesariamente un
ambiente de confianza y comodidad para que el paciente exprese sus miedos, emociones y
deseos. En el estudio de Wright A et al." se evidencia que a pesar de las preocupaciones de los
facultativos de que conversaciones sobre el final de la vida podrian provocarles dafo
psicolégico a los pacientes, no se encontraron ninguna prueba de que éstas estuvieran
asociadas a un aumento de estrés emocional o trastornos psiquiatricos. Mas bien, se
observaron los peores resultados en pacientes que no habian tenido estas conversaciones.
Esto podria ser de gran interés para la profesién enfermera puesto que apunta a la necesidad
de superar aquella barrera que se construye entre profesionales y pacientes a la hora de hablar

de la muerte y demuestra también los beneficios que tiene hablar abiertamente de la muerte
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con los familiares y el paciente al final de la vida, facilitando asi el proceso de duelo y

mejorando su calidad de vida.

Beneficios para la institucidon sanitaria

El proceso de la PAD aporta multiples beneficios al propio Sistema Nacional de Salud (SNS)
espafiol (Tabla 2). Entre ellos, como apunta Saralegui Reta I"®, encontramos en primer lugar, la
promocion de una asistencia integral de alta calidad. Este punto es de los mas relevantes
puesto que de él derivan los demas beneficios tanto para la propia institucidon sanitaria como
para los pacientes, familiares y personal sanitario. En segundo lugar, la reduccion de conflictos
éticos debido a esta mejora de comunicacion y entendimiento. Asimismo, todo ello contribuye
al tercer punto, que es la consolidaciéon de un ambiente de trabajo comodo y positivo para
todos, y el cuarto beneficio, que consiste en la garantia de la seguridad ética y juridica de los

cuidados y tratamientos realizados al paciente.

Ademas, con la PAD se busca mejorar al maximo el indice coste/beneficio mediante una TD de
calidad, ofreciendo asi cuidados y tratamientos oportunos al paciente y a sus familiares, desde
unas exigencias clinicas, cientificas, éticas y culturales de acuerdo a las preferencias y a los

valores del paciente.'
5.1.2. Necesidad de la PAD en Espaiia

La idea de la PAD es que el paciente valore la evolucién de su situacidn clinica, de su calidad
de vida y de los cuidados que precisara en un futuro cercano, para facilitar asi que exprese sus
miedos y sus valores, para decidir qué tratamientos desea recibir, y para aceptar su
enfermedad vy, finalmente, el final de la vida.

Segun el Proyecto NECPAL CCOMS-ICO®”, se estima que un tercio del nimero de muertes
totales de la poblacidon espafiola se debe a algun fallo organico, por ejemplo cardiaco o
pulmonar, otro tercio a demencia y fragilidad, y aproximadamente una cuarta parte por
procesos neoplasicos. Estos datos en concreto son un gran argumento a favor de la necesidad
de la PAD en Espafia, puesto que evidencian que la PAD no sdlo debe centrarse en pacientes
oncoldgicos, sino que hay una enorme demanda, de aproximadamente casi dos tercios de la
poblacién, que también podrian beneficiarse de la PAD a lo largo de la evolucion de su

enfermedad.

Siguiendo estas lineas, otras fuentes® apuntan a que aproximadamente tres cuartas partes de
los ciudadanos espafioles moriran por enfermedades crénicas degenerativas, siendo por tanto
uno de los desafios mas relevantes y urgentes del SNS actual; y es a los pacientes que

padecen enfermedades crénicas avanzadas a quienes va especialmente dirigida la PAD.
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Sin embargo, la pregunta sigue presente en la actualidad: qué esta pasando con la muerte?
Parece que en la sociedad occidental actual resulta incobmodo hablar de la muerte. La muerte
se ha convertido en un tema tabu del cual nadie quiere hablar o incluso pensar, pero la realidad
es que la muerte forma parte necesaria del proceso natural de la vida, y como etapa final de
ésta, es imprescindible asumir y aceptar la muerte con naturalidad y sinceridad. Con todo ello,
surge la necesidad de humanizar el proceso de muerte, aceptar la muerte como etapa final de
la vida, facilitar el duelo a los familiares y al propio paciente, y acompafar al paciente en el final
de su vida de la manera mas cercana a sus valores y creencias. En definitiva, la PAD se basa
en promover cambios culturales en la practica asistencial para aceptar la muerte como parte de
la vida y facilitar esta etapa para el paciente. Como sefiala Bayés R et al. % “cada persona
experimenta su propio proceso de morir como Unico e irreversible, y por tanto, no hay una
unica forma de vivir y experimentar la muerte”. Por ello, surge el movimiento de la PAD, para

dar respuesta y solucion a estos conflictos.
5.2. INDICACIONES DE LA PAD
5.2.1. A quién va dirigida la PAD

Idébneamente, la PAD deberia implementarse en todo el SNS a todos los niveles para alcanzar
asi a todo paciente mayor de 18 afos. No obstante, la cultura sanitaria actual no parece
concebir la necesidad de la PAD para personas sanas y actualmente se han desarrollado
modelos de PAD segun la patologia del paciente; es decir, diferentes programas de PAD
dirigidos a pacientes oncoldgicos, pacientes psiquiatricos, pacientes con enfermedades

cronicas avanzadas, pacientes geriatricos, pacientes con demencia y pacientes terminales.

Por ello, como sefala Saralegui Reta |, la redaccién de las VA, las cuales forman parte del
proceso de la PAD, esta recomendada a cualquier persona, pero “adquiere mas importancia en
los casos de pacientes de enfermedades crénicas en las que la manera de empeorar puede ser
previsible y por lo tanto se pueden plantear escenarios mas realistas que ayuden a tomar

decisiones mas concretas”'®.

Dentro del mismo proceso de la PAD, encontramos integrada en ella la redaccion de los DIP
para expresar y dejar reflejadas las preferencias de tratamiento, como la valoraciéon de la orden
no reanimar (ONR) o la sedacion; también se dejaria reflejada la voluntad de recibir cuidados
paliativos, entre otros. Es por ello que, a pesar de ser un proceso en el cual se hable de la
muerte con el paciente y, mas concretamente, de su muerte y cémo querria que fuera para
considerarla digna, consideramos también que debemos luchar contra la idea de que la PAD
es solo para pacientes terminales. En su lugar, se deberia fomentar un cambio de cultura
sanitaria en el cual todas las personas sean conscientes de sus derechos, deseen participar en

la TD respecto a su salud, comprendan su situacion clinica y las consecuencias y expectativas
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futuras de ésta, y reflexionen sobre su vida, pero también, y de manera mas importante, sobre
su muerte. Asi, a medida que un paciente desarrolla enfermedades y empeora su estado de
salud, psicolégicamente habra podido asimilar lo ocurrido en cada paso del continuo salud-

enfermedad.

En primer lugar, segtn el Comité de Bioética de Cataluia®, se deben tener en cuenta las
cuestiones objetivas y subjetivas antes de iniciar la PAD con un paciente. Los aspectos
objetivos derivan de la situacién clinica de paciente y posibilidades técnicas, y los subjetivos
parten de los criterios del paciente y su TD en funcién de las competencias del paciente (Tabla
3).

Valorar la competencia del paciente resulta légico puesto que la TD integrada en la PAD
implica una profunda reflexién y deliberacion del paciente, lo cual no sera posible cuando la
enfermedad de éste evolucione hasta cierto punto. Esto es debido a que el paciente, con el
apoyo de los profesionales sanitarios y de sus familiares, debera decidir qué tratamientos
futuros desearia recibir segun avance su enfermedad y empeore su clinica. No obstante, como
expresarse no le sera siempre posible, se buscan conocer los valores y las preferencias del
paciente para que llegado el momento en el cual, debido a la gravedad de la situacién clinica
del paciente, éste sea incapaz de expresarse, tanto los familiares como el equipo sanitario
conozcan ya los deseos del paciente. Por lo tanto, tener en cuenta la situacién clinica del
paciente, la cual influye en la competencia de éste, sera de vital importancia para asegurarse

de que el proceso de la PAD se esté llevando a cabo con responsabilidad y de manera eficaz”.

Asimismo, surge la pregunta de a qué tipo de paciente se le debe aplicar la PAD. Gémez-
Batiste X et al.*, realizaron una critica a la medicina paliativa actual en la cual explican que los
cuidados paliativos hoy en dia se realizan durante un tiempo muy limitado a pacientes
oncologicos en fases muy avanzadas y solo en servicios especificos. Ademas, para llegar a
estos servicios se deben cumplir criterios de inclusién muy precisos con respecto al prondstico
y la intervencion. Estos autores defienden la necesidad de un cambio de enfoque asistencial en
los cuidados al final de la vida, hacia modelos que busquen identificar precozmente a pacientes
que podrian beneficiarse de cuidados paliativos en cualquier servicio, especialmente aquellos
ubicados en la comunidad, con intervenciones tempranas y criterios de inclusion menos rigidos.
Para ello, explican que los equipos sanitarios especificos de cuidados paliativos deberan
reorientarse hacia una atencion sanitaria para todo tipo de pacientes; hablando asi de “atencion
paliativa” en lugar de “cuidados paliativos”.

Esta atencion paliativa que proponen24 englobaria todas las medidas para mejorar la calidad de
vida de pacientes con enfermedades crénicas avanzadas y de sus familiares, tras una previa

valoracion global de su situacion clinica, una PAD integrada al modelo de atencion paliativa y
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una correcta gestion de casos, como pilares centrales de la asistencia al final de la vida, en

conjunto con una TD del paciente y un claro limite a la aplicacion de tratamientos futiles.

Hoy por hoy, se han creados modelos de la PAD enfocadas principalmente segun la patologia
del paciente: trastornos mentales, enfermedades crénicas avanzadas, especialmente: cancer,
fallo organico (renal, hepatico, cardiovascular y pulmonar) y demencias o enfermedades

neuroldgicas avanzadas y pacientes terminales'®.

Gomez-Batiste X et al.”® elaboraron en Barcelona un instrumento de identificacion de pacientes
con enfermedades crénicas avanzadas y prondéstico de vida limitado que pueden requerir algun
tipo de intervencion paliativa en nuestro entorno sanitario y social. Clasificaron a los pacientes
por enfermedades, centrandose en los recorridos tipicos en la evolucién de 3 tipos de
patologias principales: cancer, fallo organico y demencia. Los resultados que obtuvieron fueron
que los indicadores dinamicos (funcionalidad y nutriciéon) estan presentes en las 3 trayectorias
de enfermedad y son especialmente Utiles para identificar a los pacientes con enfermedades

cronicas avanzadas que precisan de una atencion paliativa precoz.

No obstante, la PAD no debe iniciarse cuando deba aplicarse la atencion paliativa, sino mucho
antes. La PAD debera implementarse al principio del recorrido de la enfermedad, pudiendo asi
facilitar la aceptacion del paciente de su enfermedad y los cambios que implica en su vida,
permitirle participar en la TD en cuanto a las preferencias de tratamiento, ayudar expresar sus
emociones, sus valores y sus inseguridades, y apoyarle al paciente y a sus familiares en las

futuras complicaciones.
5.2.2. Cuando iniciar la PAD

Cuanto antes se inicie la PAD, mayores beneficios en calidad de vida y proceso de salud-
enfermedad para el paciente1.

Como apuntan Saralegui Reta | et al’®, los profesionales sanitarios de AP consideran
necesario hablar del final de la vida con los pacientes, pero creen que los DIP son sélo para
pacientes terminales. Esto es precisamente contra lo que se debe luchar, pues si los propios
profesionales sanitarios desconocen la aplicacion de la PAD en pacientes con enfermedades
cronicas avanzadas pero no necesariamente terminales, la PAD no alcanzara esa poblacion

nunca.

De hecho, actualmente los pacientes conocen los DIP a través de los medios de comunicacion,
sin poder realizar una PAD real y acorde a la necesidades, valores y expectativas del paciente.
Es responsabilidad de los profesionales sanitarios llevar a cabo dicho proceso en el cual el DIP
sea soOlo una herramienta facilitadora del proceso comunicativo y no un fin en si mismo, y

evitdndose asi perder el sentido inherente de la PAD. Es mas, investigadore526 coinciden en
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que es desde la AP, primer lugar de acogida de todo usuario del SNS, donde deben idearse
estrategias para que los profesionales sanitarios guien a la poblacién, y difundan la informacion
sobre los DIP y la trascendencia de éstos.

Es mas, expertos27 sefialan la necesidad de transmitir a la sociedad de manera facil y accesible
informacion sobre los DIP y su utilidad, siendo los propios profesionales sanitarios los emisores
de esta informacion y por tanto las personas de referencia a quienes acudiran los pacientes.
Asi, mejorara la relacion asistencial entre profesional sanitario-paciente y todo ello facilitara el
inicio del proceso de la PAD, creadndose mayor vinculo de confianza con el paciente,
asegurando que éste comprenda la importancia de la PAD, y pudiendo asi conversar

abiertamente sobre temas como la enfermedad y la muerte.

Asimismo, si la PAD no se ha podido iniciar desde la consulta de AP, unos investigadores28
reunieron una serie de acontecimientos vitales tras los cuales se aconseja al profesional
sanitario iniciar la PAD con el paciente, pues son considerados como posibles momentos

adecuados para comenzar este proceso (Tabla 4).

En lo que concierne a la Salud Mental, expertos17 coinciden en que el mejor momento para
iniciar la PAD es cuando el paciente con trastorno mental se encuentre en una situacién
relajada y de confianza que permita una buena comunicacion con el profesional sanitario y una

profunda reflexion personal sobre las verdaderas preferencias del paciente.

En relacién a los pacientes con enfermedades cronicas avanzadas, en los cuales se centran
gran parte de los modelos de la PAD, Amblas-Novellas J et al.*® emplearon el instrumento
NECPAL CCOMS-ICO para identificar precozmente qué pacientes podrian beneficiarse de la
atencion paliativa. Seleccionaron a pacientes con enfermedades crénicas avanzadas de 3 tipos
de patologias: cancer, fallo organico y demencia y gracias a este estudio se enfatiza la

importancia de identificar las 3 trayectorias de enfermedad (Figura 2).

Por tanto, en la Figura 2, se aprecian 3 principales trayectorias en el final de la vida de un
paciente segun el tipo de patologia crénica que sufre®®. En primer lugar, aquellos pacientes con
cancer, los cuales suelen mantener buena capacidad funcional y estado de salud, hasta llegar
a un momento en el tiempo en el cual la enfermedad ya estd muy avanzada, la capacidad
funcional baja drasticamente y el paciente entra bruscamente en la etapa final de su vida, la
cual suele ser corta hasta alcanzar la muerte. Por lo tanto, en la grafica la evolucidon de un
paciente oncolégico se muestra con una linea continua recta y estable, que persiste mientras el
paciente se muestre con capacidad funcional y con buen estado general, hasta de repente
entra en la etapa final de su vida, marcado por un gran descenso de la linea en la gréfica, hasta

ya alcanzar la muerte. En segundo lugar, estaria el fallo organico, en el cual los pacientes
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suelen tener reagudizaciones a lo largo de la evolucion de la enfermedad tras los cuales logran
recuperar cierta calidad de vida pero nunca la misma que previa a la reagudizacion. Por tanto,
es una evolucion descendente pero con gran altibajos en cuanto al estado de salud y
capacidad funcional del paciente. Por ultimo, en tercer lugar tendriamos a pacientes con la
trayectoria tipica de las demencias, la cual se caracteriza por mostrarse en la grafica como una
linea en continuo descenso: empeoramiento constante y estable de la capacidad funcional

hasta ya alcanzar la etapa final de la vida.

Conocer las trayectorias tipicas de las principales patologias cronicas degenerativas es muy
importante a la hora de la realizar la PAD, pues se debe iniciar la PAD en el momento en el
cual el paciente es diagnosticado pero no presenta sintomas complejos ni complicaciones
severas. De esta manera, se puede predecir la evolucién del paciente segun su patologia,
concienciarle de necesidades y calidad de vida futuras, y saber qué tipo de situaciones esperar
y plantearle al paciente cuestiones sobre sus posibles tratamientos para que tome decisiones
segun evolucione su situacion clinica. De tal forma, sabiendo interpretar e identificar las
caracteristicas y la evolucion de los indicadores del final de la vida, se puede obtener un
diagnostico situacional individual del paciente, basado también en un analisis del grado de
salud del paciente y/o su posible acercamiento al final de la vida (Figura 2). Esto permite a los
facultativos manejar la incertidumbre de la situacion clinica del paciente y les ayuda a tomar

decisiones terapéuticas basadas en los valores y las preferencias del paciente.29
5.2.3. Dénde iniciar la PAD

La AP es el lugar idoneo para iniciar la PAD®, pues es en las consultas del centro de salud
donde se puede crear un ambiente de confianza y acercamiento para conversar abiertamente
sobre las emociones, las preocupaciones y los deseos del paciente?”. No obstante, como la
poblacién que podria beneficiarse de la PAD es tan amplia y no siempre se inicia la PAD en la
AP, se han desarrollado estudios sobre la PAD segun la ubicacién de los pacientes, es decir,
en la Atencién Hospitalaria, en la Atencion Primaria (AP), en residencias geriatricas o en la
Unidad de Cuidados Intensivos (UCI).

En cuanto al ambito de urgencias, Antolin A et al.*® realizaron un estudio para conocer el grado
de conocimiento de las VA del paciente con enfermedad crénica que acude a urgencias. Para
ello, preguntaron a los pacientes y a sus familiares sobre las VA y se vio que desconocian en
absoluto de la existencia de estos documentos. Sin embargo, sorprendentemente casi la mitad
de los pacientes querria redactarlos. Con este estudio se comprueba que incluso desde las
propias urgencias se puede hacer difusién y concienciacién de las VA, iniciandose con él el
proceso de la PAD.
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Investigadores canadienses Thompson GN et al.*® buscaron desarrollar herramientas para
medir la efectividad de los cuidados del final de la vida prestados en residencias geriatricas.
Para medir esto, se basaron en escalas de medida del estado de salud de los pacientes y una
revision critica de la bibliografia existente, entre otros. Los resultados obtenidos fueron el
desarrollo de una herramienta llamada Auditing Care at the End of Life (ACE), basado en 27
preguntas abarcando 6 dominios. El ACE result6 ser facil y rapido de usar por los profesionales
sanitarios, permitiendo asi identificar practicas futiles, mejorar la formacion del personal en las

residencias geriatricas y asegurar un correcto uso de los recursos disponibles.

Este tipo de estudios™® resultan de gran relevancia puesto que la aplicacion de la PAD no sera
cuestion de reunir al paciente durante unas horas en el centro de salud o en el hospital hasta
cumplimentar el DIP, sino que debera realizarse a lo largo de todo el proceso de enfermedad
del paciente y a cualquier nivel del sistema sanitario. Es por ello que el desarrollo de
herramientas como el ACE® para las residencias geriatricas permiten una correcta
identificacién de pacientes que precisan iniciar la PAD y asegura un seguimiento y reevaluacion
de ésta, revalorando los cuidados y tratamientos realizados al paciente geriatrico de la

residencia y exprimiendo al maximo su entorno en la residencia geriatrica.
5.3. APLICACION PRACTICA DE LA PAD

En el afio 2000 Emanuel LL et al.** redactan una serie de propuestas sobre cémo aplicar y
desarrollar la PAD, las cuales siguen considerandose las mas utiles para los profesionales

sanitarios a dia de hoy en la bibliografia revisada.*®

Por tanto, Emanuel LL et al.** parten primero de tres premisas para redactar luego a partir de

ellas 5 pasos clave en el desarrollo de toda PAD:

* Toda persona tiene derecho a participar y decidir sobre sus cuidados y tratamientos
sanitarios.

* Laidea de cémo vivir y morir es personal y diferente para cada uno ya que se basa en
valores y creencias personales, religiosas y culturales, y en los deseos individuales.

* La PAD es un proceso que permite conocer estas preferencias y estos valores de la
persona para que, llegado un momento en el cual el paciente no pudiera expresarlos,

se puedan conocer y tomar decisiones sanitarias acordes a la voluntad del paciente.

Paso 1) Iniciar el tema de conversacién con el paciente.

Emanuel LL et al.** apuntan a la necesidad de aplicar la PAD a todo tipo de persona adulta,
sana o enferma. No obstante, recomiendan comenzar la PAD en un momento en el cual la

enfermedad esté en una fase constante e invariable, como por ejemplo en AP, para asegurar
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asi un ambiente relajado y de confianza, y que el paciente esté centrado en la PAD y no en
otras preocupaciones. Ademas, cabe destacar que el paciente considera que la PAD es una
responsabilidad del profesional sanitario, por lo tanto debe ser éste quién inicie la conversacion

y guie al paciente.

En primer lugar, se le debera preguntar al paciente sobre sus conocimientos de la PAD o DIP.
Luego, se revisaran, corregiran e incluso se ampliaran estos conocimientos para determinar asi
el punto de partida con el paciente. Para ello, proponen usar material de apoyo como folletos
informativos, formularios de DIP o videos. A la vez que se comienza la conversacion de la
PAD, se valoraran constantemente y simultaneamente las respuestas emocionales del paciente
para mostrar apoyo, acompanfar, ofrecer feed-back y refuerzo positivo. También sera necesario
proponerle al paciente comentar estos temas con sus familiares o seres queridos, y la
importancia de seleccionar un posible representante legal para la TD. Asimismo, se fijara una
nueva fecha para una proxima entrevista enmarcada en la PAD y le pedira al paciente que
venga acompafado por un familiar o por el propio representante legal que haya seleccionado
para que el proceso de la PAD sea mas integral y eficaz.

Paso 2) Empezar una conversacion ordenada y metodica sobre el tema de la PAD

Se iniciara esta siguiente fase con un repaso de lo comentado en la primera visita, animando al
familiar o representante legal que realice una escucha activa de lo que expresa el paciente y le
formule las preguntas que considere necesarias. Para ello, Emanuel LL et al® distinguen tres

puntos a realizar para avanzar al siguiente paso.

En primer lugar, la importancia de delimitar y explicar el papel del representante legal en la

PAD. Para ello, se anima al paciente a que exprese qué espera del representante legal cuando

él ya no pueda tomar decisiones, se invita a que el representante legal también participe e

identifique con el paciente qué valores y criterios emplear en la TD, “incluido el contenido que
»34,

deberia darse al criterio del “mejor interés™"; y todo ello con el profesional sanitario facilitando
el dialogo y coordinando del proceso.

En segundo lugar, formar tanto del representante legal como del paciente en materias
relacionadas con la PAD, ya sea ampliando el abanico de posibilidades futuras que podrian
darse para el paciente, siendo algunas de éstas de mucha gravedad y complejidad, o
exponiendo al paciente y al representante diferentes circunstancias clinicas para aclarar con
ellos la terminologia empleada, los posibles beneficios o riesgos, y los prondsticos de cada
situacion. Para esta parte, Emanuel LL et al® proponen guiarse por la estructura del DIP o VA
para organizar mejor cada posible situacion clinica futura y las preferencias del paciente en
cada caso.
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En tercer lugar, se deberan identificar los valores y objetivos del paciente. Para ello, se le
preguntara al paciente si tiene experiencia personal o a través de familiares de enfermedad, y
se le animara a que exprese su visidn y emociones acerca de la enfermedad y la salud.
También se le incitara a que refleje lo que preferiria que se hiciera en las situaciones clinicas
expuestas previamente y se le facilita al paciente declarar sus valores, principios, objetivos y
deseos en relacion a cada uno de esos escenarios clinicos propuestos, ademas de otras
decisiones médicas que puedan proponerse. Por ultimo, se le debera proponer al paciente el

interés de dejar reflejadas por escrito estas decisiones y preferencias.

Paso 3) Redactar y registrar los deseos del paciente

En este paso se debera redactar el DIP, comprobando que el paciente no haya solicitado actos
que no se pueden llegar a realizar, y evitando que haya dudas, confusiones o errores en el
documento. Se le pedira al paciente que firme el DIP para darle mayor validez y valor a todo lo

comentado durante el proceso.

Para ello, se debera registrar el DIP en la historia clinica (HC) del paciente una vez se haya
firmado, y si no se logra redactar el DIP, el médico debera resumir lo hablado en la HC y el
paciente debera leerlo y corregirlo, si fuera necesario. También, se recomienda que el médico
firme el DIP y facilite la forma de contactar con él por si hubiera necesidad, a la vez que facilitar
una copia del DIP a todas las personas involucradas (profesionales sanitarios, familiares y
paciente). Ademas, se sugiere emplear tarjetas de registro del DIP en la cartera para que los
sanitarios sepan inmediatamente que el paciente ha redactado un DIP y dénde y cdmo acceder
a él. Por ultimo, se propone adaptar el Plan de Cuidados del paciente a los deseos expresados
en el DIP.

Paso 4) Repasar y modificar periédicamente el DIP 6 VA

Repasar el DIP cada cierto tiempo, especialmente tras un cambio en la situacién clinica del
paciente que podria cambiar sus preferencias o valores. Se debera informar de estas
modificaciones del DIP a todos los participantes (paciente, familiares y profesionales), volver a
entregarles copias del DIP modificado, y documentar el DIP de nuevo con los cambios

realizados.

Paso 5) Implementar las VA o DIP en situaciones clinicas existentes

Es de gran importancia que el profesional sepa valorar la capacidad de los pacientes para
iniciar la TD, junto con el representante legal seleccionado y el documento de VA como apoyo.
Emanuel LL et al.** insisten en que nunca se debe presuponer lo redactado en un DIP, por lo

que siempre se debe leer meticulosamente todo el DIP y entenderlo segun la situacion clinica
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real del momento actual, ya que ningun DIP puede prever toda las posibles situaciones
clinicas. Ademas, es frecuente que tanto el representante legal como el sanitario deban deducir
las preferencias del paciente segun lo reflejado en el DIP y admiten que “puede incluso suceder
que lleguen a la conclusion de que el paciente hubiera deseado, en ese contexto clinico, que

»34

se hiciera algo diferente a lo reflejado en el documento™, por lo que en esa situaciéon se

debera justificar rigurosamente las decisiones tomadas.

En dltimo lugar, si hubiera alguna discrepancia entre el profesional y el representante que no
lograra solucionarse de ninguna manera, mediara el Comité de Etica para remediar la

situacion.

En cuanto a la aplicacion real de la PAD, es posible que el modelo que mayor repercusion y
mas resultados haya obtenido sea el programa Respecting Choices® (EEUU, 1998), que hasta
dia de hoy es considerado la aplicacién mas enriquecedora de la PAD en el final de la vida®.
Este estudio nacié como consecuencia de la contradiccion vigente que habia en EEUU entre la
importancia que la poblacion general supuestamente le concedia a la muerte segun la
bibliografia del momento, y el poco interés mostrado ante los procesos de la PAD en el mismo
proceso de muerte. Ademas, se realizé en un contexto cultural e histérico que le permitié coger

mayor fuerza para desarrollar su estudio y después implementar su programa.

Por un lado, la publicacién del estudio SUPPORT’ puso en evidencia que los DIP por si solos
no bastaban para lograr el respeto de los deseos del paciente, siendo necesario integrarlos en
el marco de la PAD para lograr que se respeten. Esto se vio ya que, a pesar de la Ley de
Autonomia del Paciente Norteamericana (Patient Self Determination Act), que imponia a las
entidades privadas sanitarias que los pacientes cumplimentaran los DIP como norma, soélo el
15% de la poblacién general disponia de algun tipo de DIP registrada; y a pesar de tenerlos
redactados se vio que los profesionales sanitarios no siempre los en cuenta, pudiendo vulnerar
asi los deseos de los pacientes.*®?’

Por ello, el programa Respecting Choices®® se impulsé precisamente gracias a esta
necesidad de comprender los datos revelados, identificar errores y desvelar nuevos datos que
puedan esclarecer la situacion de la PAD y la TD en la poblacién general en EEUU. Asi, surgi6
el estudio La Crosse Advance Directives Study (LADS), el cual sirvié para sentar las bases del
programa Respecting Choices®™. Este proyecto se lanz6 en 1991 y destacd por el “proceso
sistematizado de entrenamiento sobre planificacién anticipada de las decisiones denominado
Respecting Your Choices®”. El programa consistia en difundir protocolos de IP en AP tanto a
profesionales de diferentes ambitos como a ciudadanos®. De tal forma, el programa
Respecting Choices® cred material educativo para la comunidad, ofreci6é sesiones formativas

en relacion a los DIP desde los centros de salud, desarroll6 ideas para promover los DIP y
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registré en la HC la formacion recibida de manos de la organizacién sanitaria. Los resultados
obtenidos fueron muy positivos, pues se logré que un 85% de los residentes adultos de La
Crosse muertos entre 1995-1996 tuvieran registrado en su HC un DIP, el cual ademas fue
respetado en el 98% de los casos. En la Tabla 5 se recogen los principales beneficios que se

han evidenciado tras la aplicacion del programa Respecting Choices®™.

Por ello, hoy en dia, Respecting Choices® se aplica en 30 estados mas de EEUU y se han
formado como instructores capacitados para formar en materias de la PAD y la TD al final de la
vida, y también se han certificado en otros paises, como Australia, Canada, Alemania, Paises

Bajos, Eslovenia, Bélgica, Dinamarca ltalia, Singapur y Reino Unido®.

En Espafia, se propuso el Programa NECPAL CCOMS-ICO®*' en Cataluiia, el cual aplica la
herramienta NECPAL-CCOMS-ICO® a la practica asistencial para poder aplicar asi las
medidas de mejora de la atencién sanitaria al paciente y de los cuidados paliativos en todos los
ambitos de la asistencia sanitaria y las medidas para lograr la necesaria formacion e
investigacién en este campo. También se han creado programas basados en el Respecting

Choices® en a Murcia, Malaga y Pais Vasco™.

Asimismo, Garcia-Llana H et al.*® desarrollaron un programa de formacion en comunicacion y
bioética (Programa CoBIT) para profesionales sanitarios (enfermeria, medicina y otras
profesiones) de unidades espafolas de patologias renales cronicas avanzadas. Las unidades
con pacientes con enfermedades renales crénicas avanzadas deben afrontar situaciones
dificiles en el cual el paciente debe realizar una TD responsable para valorar si iniciar didlisis.
Este instrumento se disefié precisamente al ver que a pesar de que la bibliografia indica que
las habilidades comunicativas y conocimientos en bioética pueden ser aprendidos por los
profesionales sanitarios, éstos aun asi no se sienten seguros en estas areas. Los resultados
del estudio tras la aplicacion del Programa CoBIT mostraron que los profesionales refirieron un
mayor nivel de seguridad en uno mismo segun la escala de 5 puntos Likert (p<0,001).
Asimismo, los profesionales sintieron que la comunicaciéon con otros profesionales sanitarios
compafieros aumentd, datos estadisticamente significativos. Por tanto, en resumen, el
Programa CoBIT fue un éxito al mejorar la seguridad del profesional en uno mismo a la hora de

realizar una tarea especifica referida a la comunicacion con el paciente.*
5.4. DIFICULTADES PARA LA APLICACION DE LA PAD EN ESPANA

Mientras que por un lado los expertos, el saber teérico y estudios realizados defienden la
necesidad de una PAD mejor integrada en el sistema sanitario espafiol y mejor adaptada a las
necesidades del paciente, la realidad practica también apunta a una falta de formacion, de
disponibilidad y de comprensién por parte de los profesionales a llevar a cabo la PAD

correctamente.
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Por un lado, la dificultad de la aplicaciéon de la PAD en Espafia se da por falta de investigaciéon
y precision en la metodologia para asegurar que el proceso se inicie en todos los pacientes que
lo precisen en el momento correcto. La PAD es un movimiento reciente que todavia necesita
mayor consenso e investigacion para que su potencial pueda ser aprovechado en su totalidad.
Se trata de un proceso complejo que permite una reflexion personal del paciente y una

conversacion con los profesionales y familiares sobre sus deseos.”!

Asimismo, el tabu existente en la sociedad occidental en cuanto a hablar abiertamente del tema
de la muerte' es una limitacion importante que se muestra como una sélida barrera entre
paciente y profesional sanitario. Es por ello que es de gran importancia disponer de
profesionales sanitarios formados para saber crear un ambiente de confianza en el cual el

paciente se sienta comodo expresando sus emociones, sus miedos y sus deseos.

No obstante, se encuentra la dificultad anadida de precisamente aquella falta de formacion del
profesional sanitario para la correcta aplicacion de la PAD. Como ya se ha dicho, la PAD es un
proceso complejo y largo de comunicacién y entendimiento con el paciente, familiares y
profesionales sanitarios en el cual se debera tener la habilidad de conocer el entorno social,
cultural, psicolégico y moral que rodea e influencia al paciente, y lograr un ambiente de
confianza para hablar del final de la vida, de ubicar limites en cuanto a sus tratamientos o
cuidados, y de procesar y acompafarlo en el duelo a medida que empeora su salud y su

calidad de vida.

Como explican Singer P et al.*®?, que entrevistaron a pacientes en tratamiento con hemodialisis
para conocer su experiencia y vision de la PAD, explican que la PAD no consiste sélo en la
redaccion de DIP, sino en la preparacion para la muerte. Tampoco se basa uUnicamente en el
respeto a la autonomia del paciente, sino en la construccién de relaciones personales y en el
alivio de las cargas asumidas por sus seres queridos. Por ultimo, resaltan que la PAD no ocurre
solamente en el contexto paciente — profesional sanitario, sino fundamentalmente entre
paciente — seres queridos. Es por ello que, para lograr cumplir este gran reto y llevar a cabo

correctamente la PAD, es necesario una formacion de los profesionales sanitarios.

Por ultimo, también toca enfrentarse al reto de conseguir la correcta aplicacién de la PAD en
los multiples niveles de atencidn sanitaria del SNS espafol, con todas las dificultades y

cambios que esto implica.
5.4.1. Dificultades en la seleccion de pacientes para la PAD

Como ya se ha explicado previamente, la PAD esta orientada a todo paciente adulto con la
idea de promover una cultura asistencial que motive a la participacion del paciente en la TD

sobre sus tratamientos, ayudar en la aceptacion tanto de los familiares como del propio
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paciente de su situacion clinica actual y futura, y mejorar la relacién asistencial los

profesionales sanitarios al evitar conflictos éticos que pudieran suscitarse.

No obstante, la principal limitacion en la PAD es precisamente que la poblacion diana es muy
amplia, por lo que se busca reducir esta poblaciéon creando diferentes modelos de PAD

enfocados a diferentes tipos de pacientes segun su patologia y lugar de actuacion.

Dentro de la PAD, en pacientes cercanos a la etapa final de la vida, se incluye la TD relativas a
los cuidados paliativos. El éxito de los cuidados paliativos en pacientes oncoldgicos fue
determinante para que investigadores estudiasen y finalmente demostrasen que los pacientes
con enfermedades cronicas avanzadas también podian beneficiarse de estos cuidados
paliativos. Asi surge la necesidad de desarrollar maneras de identificar a los pacientes que
deberian recibir estos cuidados y evitar someterlos a intervenciones médicas agresivas y en
muchos casos fltiles. Nace entonces el problema de determinar con exactitud la esperanza de
vida de estos pacientes para poder incluirlos en programas de cuidados paliativos como se

habia hecho tradicionalmente con los pacientes oncoldgicos.

En un primer momento, se buscoé establecer criterios para conocer la gravedad o “terminalidad”
de pacientes con enfermedades avanzadas de tipo fallo organico, pero no lograron ser lo
suficientemente precisos y sensibles para poder pronosticar con rigor cientifico la supervivencia
a medio plazo y poder por tanto aplicarlos. Por ello, los expertos pasaron a centrarse en
desarrollar criterios mas generales, que estuviesen fuertemente relacionados con la mortalidad,

y que estuviesen enfocados mas al propio paciente que a su enfermedad.*?

Siguiendo aquellas lineas de pensamiento, destaca la iniciativa britanica del afio 2000, en el
contexto del Gold Standards Framework (GSF), que defiende y desarrolla el uso de un
instrumento de medida el cual denominan Prognostic Indicator Guidance (PIG-GSF). Consiste
en una herramienta de trabajo para los profesionales sanitarios que permite identificar de forma
temprana a los pacientes que se aproximan a la muerte y que necesitan soporte adicional.
También los afiade a un registro para que el equipo sanitario conozca las necesidades y la

situacion del paciente para poder asi prestarle esta ayuda adicional®*>**.

El PIG-GSF se basa en la aplicacion de un algoritmo compuesto por 3 fases®:

1° La “pregunta sorpresa” dirigida al personal sanitario, el cual debe responder a la

pregunta “ ; Estaria sorprendido si este paciente falleciera en los préximos 6-12 meses?”.

2° Valoracion de los profesionales de la presencia de indicadores generales de
deterioro general o necesidad de ciertos cuidados o soporte adicional en el paciente. Estos

son: “deterioro del estado general, comorbilidad y dependencia funcional”, entre otros.
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3° Identificacion de indicadores clinicos especificos desarrollados para el cancer, 7

enfermedades de tipo fallo organico y un grupo inespecifico referido a la demencia y fragilidad.

Esta herramienta, originalmente britanica, se tradujo al castellano en el afio 2013 con el
nombre de Instrumento NECPAL CCOMS-ICO® y se le aplicaron cambios para adaptarlo
culturalmente y clinicamente a Espafia, eliminando incluso algunos aspectos subjetivos de la
herramienta original. Con este instrumento hoy en dia se busca poder seleccionar a los
pacientes de cualquier nivel asistencial (comunitario, hospitalario, residencial) que precisan una

intervencién en el contexto de la PAD para poder cubrir sus necesidades.®

No obstante, como apunta Rexach Cano L et al.®®, el reto de una correcta seleccion de
paciente no parece haber hecho mas que empezar. Su principal limitaciéon viene a ser la falta
de datos con rigor cientifico y estadistico que avalen la verdadera “capacidad pronéstica en

pacientes no seleccionados ni en pacientes con determinadas enfermedades de érgano”.

Asimismo, no debemos olvidar que corremos el riesgo de designar CP a pacientes sin haber
previamente realizado una minuciosa valoracion geriatrica que determine la posibilidad de

mejoria 0 empeoramiento de las enfermedades y discapacidades de los pacientes.43
5.4.2. Dificultades para la enfermeria

Se han realizado varios estudios sobre las dificultades, actitudes y conocimientos de los
profesionales de enfermeria a la hora de cuidar de pacientes en la etapa final de sus vidas y los

resultados obtenidos incitan a una reflexién y profunda autocritica.

Segln un estudio de Granero-Moya N et al.,*

los profesionales de enfermeria refieren
dificultades relacionadas a un escaso conocimiento de la PAD, carencia de habilidades
comunicativas o de experiencia para llevar a cabo la PAD correctamente, e incluso existencia
de sentimientos negativos, como limitaciones profesionales. Asimismo, también se vio que los
profesionales sintieron que la propia actitud del paciente o de su familia se mostraba como un
impedimento, ya que no se mostraban abiertos a conversar con ellos sobre el final de la vida.
Esto uUltimo es precisamente debido a que la muerte en la sociedad occidental es vista como

tema tabu y por tanto se huye hablar de ella.

Sin lugar a dudas los resultados de este estudio ponen en tela de juicio la urgente necesidad
de una formacién de los profesionales sanitarios en materias de la PAD, de habilidades

comunicativas y educacioén afectiva.

Asimismo, autores® apuntan a que tanto desde la gestion sanitaria como desde los propios
profesionales sanitarios se debe promover una transformacion cultural en el abordaje de los

cuidados al final de la vida. Es decir, no bastara solo con una formacién universitaria y post-

34



REVISION BIBLIOGRAFICA DE LA PLANIFICACION [2018]
ANTICIPADA DE DECISIONES Y PAPEL DE LA
ENFERMERIA. Lydia Mower Hanlon

universitaria de bioética en todas las disciplinas socio-sanitarias sobre la PAD vy el
acompafiamiento en el final de la vida, si no que debe ir asistido de un cambio en la cultura
sanitaria para que asi realmente se pueda dar un cambio en la atencién sanitaria al final de la
vida. “En tanto no acontezca un cambio cultural, persistira un modelo evasivo para afrontar el

final de la vida™.

En esta premisa se basa precisamente el movimiento de la PCA, formado por profesionales
interdisciplinares de diferentes disciplinas que buscan un cambio cultural en la asistencia
sanitaria, para que ésta esté centrada en el paciente e incorpore esta vision de la PCA como
una practica habitual integrada a todas las situaciones del continuo salud-enfermedad que

pueda presentar el paciente.
5.4.3. Dificultades para la integracion de la PAD en el SNS espafiol

El SNS espafol actual no facilita la implementacion de la PAD. Esto es porque hay una
sobresaturacion de trabajo, los profesionales sanitarios no se sienten capacitados para
embarcar en este proceso, y la propia gestion y administracion del SNS no facilita la
coordinacion y el seguimiento de los pacientes, ni en los diferentes niveles de sanidad, ni entre

diferentes profesiones socio-sanitarias.

Resulta de especial interés el movimiento de la PCA puesto que es necesario tener en Espafa
un grupo de referencia y consulta en el contexto de la PAD internacional liderada por EEUU,
para asi facilitar su integracién en el SNS espafol. Esto es porque asi se podrian desarrollar
acuerdos en cuanto a la terminologia empleada, facilitaria el desarrollo y la implementacién de
modelos de intervencion de la PCA en el SNS espafiol, impulsaria la formacién y la
investigacion de la PCA, se concienciaria a la comunidad sanitaria espafiola de la necesidad y
el valor de la PCA, y, por ultimo, se expondrian formas de valorar la PCA y modelos de

aplicacion de la PCA en Espana®.

Segun Diestre Ortin G", médico perteneciente al Comité de Etica Asistencial de Catalufia, “el
sistema sanitario publico debe facilitar la debida coordinacion asistencial que permita una
adecuada continuidad asistencial en el proceso de atencion del paciente y debe incluir y
promover la PDA en todos los niveles asistenciales.” Asi, se podria lograr una cultura

asistencial enfocada a los deseos del paciente.

Por ello, es de esencial importancia destacar la necesidad de un cambio en la gestién
administrativa e informatica del SNS espafiol, pues resulta un gran impedimento el no libre
acceso al DIP desde la atencion hospitalaria, la falta de comunicacién entre la atencién
hospitalaria y primaria en el contexto de la PAD y la dificultad de realizar un correcto

seguimiento de la PAD de pacientes en cuanto su situacion clinica empeora. Si el SNS espafiol
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no cambia y facilita la coordinacion entre diferentes niveles asistenciales del SNS, no se podra

fomentar y aplicar la PAD como se busca hacer.

Por ultimo, cabria mencionar en este apartado la dificultad de coordinar la PAD también por las
politicas sanitarias emprendidas en Espafia, pues como se ha visto en la introduccién, cada

comunidad autonémica se rige por sus propias leyes de muerte digna.

Ademas, la realizacion de tratamientos futiles o no deseados por el propio paciente forman
parte de un gasto econémico innecesario y evitable para el SNS. Como apunta Roman Maestre
B, es necesaria una formacién en el manejo de conflictos éticos de los profesionales sanitarios,
en la justificacion de las razones que motivan la TD terapéuticas, en la capacidad empatica
hacia el respeto de los deseos del paciente y en habilidades para llevar a cabo estas
conversaciones tan necesarias. Todo ello para acertar en la labor que se espera de los
profesionales sanitarios y de las propias instituciones sanitarias, y evitar asi “la euforia
cientificista y la desconsideracion econémica de los gastos que todo ello comporta””. Esto
demuestra el interés generalizado también por parte del propio Estado de participar en este

cambio de cultura asistencial hacia una completa implantacion de la PAD en el SNS.
5.5. ACTITUDES Y PERCEPCIONES ANTE LA PAD

A dia de hoy, no hay cuestionarios validados de forma reproducible que permitan medir o
valorar los conocimientos y las actitudes de los profesionales sanitarios en la PAD.”® Esto

claramente dificulta la discusion en este tema.

Sin embargo, si hay cuestionarios validados referentes a las actitudes y percepciones de los
profesionales sanitarios ante los DIP, lo cual puede ofrecer una visién sobre la percepcion de la
PAD.

Por ejemplo, Ameneiros Lago E et al.*® valoraron y compararon los conocimientos de médicos
en AP y en atencién hospitalaria sobre los DIP, descubriendo que los profesionales calificaron
sus propios conocimientos sobre los DIP con una puntuacion de 3,83 sobre 10 de media, sélo
una minoria escasa habia recomendado a sus pacientes redactar un DIP y menos
profesionales aun habian asistido a pacientes en la redaccion de éste. No obstante, mas del

90% coincidian en la utilidad de los DIP.

En cuanto a los conocimientos y las actitudes del personal de enfermeria, Simén-Lorda P et
al.*® evaluaron 2 areas sanitarias de Andalucia y vieron que las enfermeras mostraban una
buena actitud ante el uso y respeto de los DIP, valorando también los beneficios tanto para los
pacientes como para sus familiares y para los propios profesionales sanitarios. Ademas,

expresaron interés en redactar sus propios DIP, aunque en un futuro mas lejano. Con ello, se
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manifiesta la gran necesidad de formar a las enfermeras en materias relacionadas con los DIP

para que asi puedan integrar la PAD como un cuidado especifico de la profesion enfermera.

Asi, Velasco Sanz TR et al.*° realizaron un cuestionario a médicos y enfermeras de la UCI para
valorar sus conocimientos, habilidades y actitudes sobre los DIP, el cual evidencié que los
profesionales sanitarios presentan un desconocimiento generalizado sobre los DIP, pero
muestran una actitud positiva hacia ellos en cuanto a su sentido en la practica clinica. No
obstante, la mayor parte de los profesionales reconoce no saber si su paciente posee un DIP y
algunos expresaron que a pesar de conocerlo, en una situacién de urgencia vital, no lo
respetarian. Los investigadores por tanto concluyen en la necesidad de una formacion de los

profesionales en materia del DIP.

Por otro lado, hay bibliografia que refiere que la enfermeria, a pesar de ser una profesion muy
cercana a la etapa final de la vida, sigue sintiendo rechazo por la muerte. Asi, segun explica
Gonzalez Cervantes S°' en su tesis doctoral, los estudiantes de la carrera de enfermeria de la
Universidad Complutense de Madrid no se sienten preparados ni emocionalmente, ni a efectos
practicos, para cuidar de pacientes en situacion terminal. Esto lleva a pensar que tal vez esto
no seria asi si en la propia universidad, en el seno de la formacién de los alumnos de
enfermeria, se dedicara tiempo a la preparacion para el acompafiamiento al final de la vida, en
la comprensién de la necesidad de un cambio de cultura sanitaria hacia una en la que la
muerte se acepte con naturalidad y en la se priorice la muerte digna y el arte de cuidar, mas
que solo curar, y una formacién en la que se comprenda la necesidad de mayor investigacion

en la bioética para asegurar una asistencia sanitaria humanizada en el futuro.

Por ello, los profesionales de enfermeria se muestran sensibilizados y positivos ante el DIP,
pero se ve necesaria una formacion mas extensa en esta materia para que los profesionales
sanitarios adquieran los conocimientos y las habilidades necesarias para saber iniciar la PAD, y
motivar y ayudar en la redaccién del DIP. Ademas, deberan conocer si sus pacientes poseen

ya un DIP para asi respetar los deseos del paciente y como acceder al DIP. 9°%°?

Asimismo, urge que desde la propia instituciéon sanitaria se fomente la busqueda e informacion
de DIP o VA para incorporarlas a la HC a disposicion de los profesionales sanitarios para que

pudieran conocerlos y contar con ellos a la hora de la practica asistencial.
5.6. EL PAPEL DE LA ENFERMERIA EN LA PAD

La enfermeria destaca en el proceso de la PAD precisamente por la cercania, la dedicacion y el
tiempo que implica su labor con el paciente. Este hecho hace irrefutable la importancia y la
relevancia de esta profesion en momentos dificiles para el paciente y para sus familiares, como

es la muerte o la llegada de ésta. La enfermeria, desde su propia identidad historica,
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antropoldgica y ética, apoyada por todo el marco teérico de la actuacion, es la encargada de
los cuidados, el acompafiamiento, el apoyo y el duelo en la etapa final de la vida; y es
precisamente en esta etapa final cuando el paciente y sus familiares se sienten mas
vulnerables y con necesidad de mayor apoyo. En un momento asi, es mas probable que
puedan surgir conflictos éticos, complejos y dolorosos para las personas involucradas que
muchas veces podrian evitarse si se hubiera iniciado la PAD precozmente, facilitando asi la
comunicacion y evitando asi malentendidos y desconocimiento de las preferencias y los valores

del paciente.

Previamente se ha mencionado la necesidad de una buena formacion de la enfermeria en
materias de la PAD puesto que iniciar conversaciones sobre la muerte del propio paciente con
éste y reflexionar sobre su situacion clinica, su prondstico y los posibles tratamientos tan
abiertamente y sin la correcta metodologia podria implicar un impacto psicolégico y emocional
negativo tanto para el paciente como para la enfermera. Es por ello que la PAD es también una
habilidad en si misma, pues para aplicarlo bien y hacer sentir cémodo al paciente, es necesario
saber lograr alcanzar un clima de confianza en el cual el paciente sienta que puede expresar
sus sentimientos y miedos mas profundos sin ser juzgado y sobre todo siendo escuchado y
comprendido. Consiste en ser capaz de encontrar un equilibrio entre ser cercano y ofrecer
apoyo en su duelo, para que el paciente sienta la intimidad necesaria para pedir ayuda y

desahogarse, pero sin sobrepasar los limites de la relacién enfermera-paciente.

Por ello, debido a la carga de trabajo, la falta de formacion generalizada entre los profesionales
sanitarios, la falta de cultura sanitaria, la carencia de nociones de bioética y el desconocimiento
de derechos del paciente en la sanidad por parte de la poblacién general, es necesario asignar
una persona que se encargue exclusivamente de gestionar el proceso de la PAD. Este
profesional debera coordinar la PAD tanto con los familiares, los pacientes y los profesionales
sanitarios, como con los profesionales interdisciplinares entre si, facilitando el seguimiento

asistencial y la gestion administrativa de los pacientes.

Tras el fracaso de los DIP, se inicia el movimiento de la PAD para superar los errores
cometidos e intentar lograr una comunicacion eficaz entre paciente-profesional sanitario cuyo
objetivo no sea firmar documentos juridicos. Para ello, se introduce “la participacion de una
enfermera entrenada especialmente para facilitar la interaccion entre pacientes y profesionales

sanitarios” ®; ésta es la enfermera gestora de casos.

Como apuntan Barrio Cantalejo IM et al®, es de esperar que todo profesional sanitario, por la
empatia caracteristica de éste, sienta la fuerza de responsabilizarse por llevar a cabo y
coordinar la PAD. No obstante, el médico parece no haber asumido este papel, posiblemente

por el escaso interés actualmente en el tema, y el psicélogo clinico, que por su formacién
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deberia desempefiar un papel protagonista, se limita a servir de apoyo, principalmente por la
cantidad insuficiente de estos profesionales disponibles en el SNS. Es por ello que la
enfermeria adopta el papel principal en la PAD®.

No obstante, cabe mencionar que el propio DIP, el cual esta integrado en la PAD, no alude
explicitamente a la enfermeria, e incluso evita su mencion; interpretando Unicamente una
referencia a esta profesion mediante “profesionales”, “equipo que lo atienda” o “servicio

sanitario”™*,

Pero si es cierto que desde esta vision, la aplicaciéon de la PAD encaja
perfectamente con el concepto holistico de los cuidados enfermeros y con la labor protectora

de los pacientes que realiza la enfermeria®.

Ademas, como explican Barrio Cantalejo IM et al. ® en otro articulo, “la enfermera gestora de
casos tiene el enorme reto de proporcionar continuidad en los cuidados a una determinada
poblacién de pacientes, mas alla de las paredes del hospital o del centro de salud. Se presenta
como un adecuado interlocutor del paciente que quiere planificar sus cuidados”, todo ello bajo
un modelo de atencién que fomenta el acercamiento interdisciplinario. Esto es porque muy a
menudo este tipo de paciente que precisa la PAD, precisa también asistencia de multiples
profesionales de diferentes ambitos y disciplinas, ya sea sanitario o social. Por ello, la
enfermera gestora de casos debe encargarse de coordinarlos para ofrecer asi la mejor
atencion posible al paciente y también para cerciorarse de que el SNS pueda asumir los costes

econémicos.

Asimismo, debido a la complejidad de su labor y la repercusién que tiene en la etapa final de la
vida, Bryan B et al.”*, redactan un articulo en el cual se especifican determinadas cualidades

que debe poseer la enfermera gestora de casos:

* Motivacion y predisposicién para realizar una labor de coordinacion y de planificacion
integral de los cuidados del paciente.

e Conocimientos, destreza y habilidad en las actividades de cuidado que precisan los
pacientes a los que va dirigido la PAD.

* Estar actualizada de los recursos disponibles para este tipo de paciente. Esto es,
recursos de tipo social, sanitario, legal o de cualquier ambito que le pueda ser
necesario.

* Buena actitud y capacidad de trabajar en equipo, respetando y facilitando la labor de
otros companferos enfermeros 6 de otras disciplinas.

* Saber hacerse respetar por los miembros del equipo sanitario e interdisciplinar.

En Espana, el modelo mas empleado para realizar la valoraciéon de un paciente en el Plan de
Cuidados de Enfermeria es el de Patrones Funcionales de Salud de Marjory Gordon®®. Esta
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enfermera, profesora, tedrica y autora desarrollé un sistema de recogida de informacion del
paciente, clasificado en 11 patrones funcionales de la salud, que permiten a la enfermera
conocer el estado general de salud del paciente, y todos los problemas o potenciales riesgos
de salud que presenta éste. Asi, luego la enfermera podra organizar y priorizar los cuidados de

enfermeria a realizar.

En el contexto de la PAD, destaca el Patron 6: Cognitivo-perceptivo, que entre otras muchas
cosas, identifica si existen algun problema o conflicto en la TD del paciente relativo a su salud.
En palabras de Barrio IM et al.®, “valora la incertidumbre sobre un curso de accion cuando la

eleccion implica riesgo, pérdida o pone a prueba valores personales”.

También resalta el Patrén 11: Valores y creencias, el cual nos es util para conocer los valores,
creencias, incluidas las espirituales y religiosas, y los principios que guian al paciente a la hora
de llevar a cabo una TD. Consideramos ademas que la enfermera gestora de casos debe
conocer los valores y las creencias del paciente para que la PAD pueda enfocarse de forma
mas personalizada al paciente, conocer cédmo quiere vivir su muerte el paciente, y entender

también asi las preocupaciones y miedos de éste y de sus familiares.

Curiosamente, y a modo de reflexidn, sorprende que estos dos patrones funcionales de salud,
el 6 y el 11, que para la PAD son de tanta relevancia para conocer al paciente, la situacién de
éste y poder emprender en un buen proceso de la PAD; son precisamente los patrones
funcionales de la salud mas olvidados a nivel de la practica asistencial tanto a nivel de la AP
como a nivel hospitalario. Esto podria deberse a que son patrones funcionales de la salud que
conllevan mas tiempo conocer y que muchas veces son ignorados por la enfermeria por la falta
de tiempo y poca utilidad practica que suponen para pacientes que precisan cuidados agudos.
No obstante, muchas veces estos patrones se ven con rechazo por parte la enfermeria,
precisamente por la confianza, el tiempo y la cercania que precisan para que tanto el
profesional como la enfermera se sientan comodos hablando de ello. Esta actitud podria
deberse a la falta de formacion en la enfermeria o a la propia cultura sanitaria inherente a la
sociedad occidental actual en el cual se rechaza y se evita el tema de la muerte, de la

espiritualidad y de los valores personales del paciente en la practica asistencial.
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CONCLUSION

En Espafia, en las ultimas décadas, el cambio en la relacién asistencial hacia una deliberativa,
sumado a la reciente concienciacion del respeto de los deseos del paciente, ha impulsado el

modelo de la PAD, siguiéndose asi el ejemplo norteamericano.

De esta manera, en el presente Trabajo Fin de Grado se expone el uso, la evolucion y la
necesidad de la PAD en Espafa, asi como la creciente importancia del papel de la enfermeria
en este proceso, apreciandose el enorme terreno que aun debe ocupar la Enfermera Gestora

de Casos en la practica asistencial.

Ademas, se identifica cémo, cuando, donde y a quién debe aplicarse la PAD en Espafa,
investigandose también los beneficios y las dificultades reales de su implementacion, y

mostrando asi que el futuro de la asistencia sanitaria espafiola se basa en la PAD.

No obstante, también se evidencia el largo camino que queda aun por recorrer por lograr una
correcta aplicacion y un alcance a toda la poblacion espafola. Deben superarse algunos de los

retos para integrar asi la PAD en la practica clinica.

En primer lugar, la dificultad para concordar a nivel nacional la definicion de la PAD, ya que la
mayoria de las definiciones se han limitado a EEUU y Reino Unido, o a grupos especificos de

pacientes o disciplinas.

En segundo lugar, hay una necesidad de establecer guias segun patologias para saber el
momento correcto en el que iniciar la PAD. Si se realiza demasiado pronto, se corre el riesgo
de producir en el paciente reticencia a comenzar la PAD, mientras que iniciar una PAD en el
momento de una reagudizacién o a escaso tiempo del final de la vida seria demasiado tarde
para que el paciente asimile y acepte su situacién, delibere sus preferencias y valore los

cuidados que precisa.

Asimismo, se precisa mayor inversion en investigacion en el campo de la PAD para superar las
limitaciones que la obstaculizan a dia de hoy. Ademas, hacen falta cambios importantes en la
gestion y administracion del SNS para lograr cumplir con los objetivos de la PAD en Espafia y
disminuir asi también en el gasto sanitario de los servicios sociales y sanitarios que ofrece el
Estado.

Por otro lado, se identifica una altisima necesidad de formar a los profesionales en materia de
la PAD, que es percibida tanto por lo pacientes como por los mismos profesionales sanitarios,
los cuales desean embarcarse en este nuevo modelo asistencial pero sienten que no disponen

de las habilidades necesarias.
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Por ultimo, este trabajo defiende que la PAD no podra aplicarse eficazmente jamas si no se
acompafia de una verdadera revolucion cultural sanitaria en la cual tanto los profesionales
como los propios pacientes desean participar conjuntamente en la TD, conociendo el contexto
cultural, psicolégico, emocional y social detras de cada paciente, y permitiendo que el proceso

de la PAD se enmarque en una sociedad abierta a hablar de la vida, la enfermedad y la muerte.

Como dijo el famoso poeta mexicano Octavio Paz, “Asi, frente a la muerte hay dos actitudes:
una, hacia adelante, que la concibe como creacion, otra, de regreso, que se expresa como
fascinacion ante la nada o como nostalgia del limbo. Una civilizacién que niega a la muerte,

acaba por negar la vida”.
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Tabla 1: Numero de inscripciones en el RNIP desde sincronizacion completa de los registros

autonémicos.

REGISTRO Enero Enero Enero Enero Enero Enero
AUTONOMICO | 2013 2014 2015 2016 2017 2018
Andalucia 23.397 25.329 27.407 29.949 32.825 35.686
Aragon 5.012 5.494 6.007 6.660 7.384 8.172
Asturias 3.805 4.261 4.718 5.161 5.687 6.200
Baleares 3.121 3.740 4.544 5.312 6.197 7.258
Canarias 6.001 6.757 7.602 8.404 9.290 10.319
Cantabria 1.413 1.598 1.850 2.078 2.366 2.626
Castilla-La 4.047 4.474 4.960 5.481 6.049 6.656
Mancha

Castillay Leén | 4.380 5.171 5.923 6.805 7.958 9.291
Cataluia 47.773 50.957 56.167 59.606 63.959 72.515
C. Valenciana | 14.474 15.776 17.478 19.343 21.310 23.554
Extremadura 1.039 1.160 1.264 1.429 1.579 1.761
Galicia 2.537 3.545 4.105 4.646 5.795 6.895
Madrid 12.307 14.205 16.363 18.724 21.273 23.445
Murcia 2.889 3.132 3.399 3.648 3.940 4.409
Navarra 1.755 2.200 2.722 3.327 4174 5.402
Pais Vasco 10.506 11.970 13.975 16.033 18.697 20.780
La Rioja 1.317 1.555 1.773 2.052 2.353 2.675
MSSSI (¥) 2 4 70 93 107 132
TOTAL 145.775 161.328 180.327 198.751 220.943 247.776

(*) Para inscripciones provisionales referidas a Ceuta y Melilla.

Se inicia la serie en 2013, ya que la sincronizacion completa de los registros autonémicos con
el nacional no se concluyo has diciembre 2012.

Fuente: Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Nimero de inscripciones en el

Registro Nacional de Instrucciones Previas desde la sincronizacién completa de los registros
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autonomicos [Internet]. Enero 2018

[citado 15 abrii 2018]. Disponible en:

https://www.msssi.gob.es/ciudadanos/rnip/doc/Enero-

2018/2018 Numero inscripciones en el Registro Nacional de Instrucciones Previas desde

la_sincronizacion completa de los registros autonomicos.pdf

Tabla 2 : Beneficios para el paciente, para los familiares y representantes legales, para los
profesionales sanitarios y para la institucion sanitaria.

Beneficios para el paciente

Beneficios para los familiares y
representantes legales

* Le hace mas protagonista de su
enfermedad.

* Facilita la expresion de
preocupaciones.

e Aclara dudas.

* Reduce la ansiedad e incertidumbre.

e Mejora la comunicacion con el
personal sanitario.

e Mejora su participacion en la TD.

¢ Facilitala TD.

* Refuerza la relacion con el paciente.

* Fomenta la expresion de
sentimientos.

e Alivia la carga de la decision.

* Evita malentendidos.

* Facilita la fase posterior al duelo.

Beneficios para el personal sanitario

Beneficios para la institucion sanitaria

e Significa buen practica clinica.

* Refuerza la relacion con paciente y
familiares.

* Proporciona seguridad ética y
juridica.

¢ Previene conflictos en la TD.

* Fomenta la asistencia integral de
calidad.

* Reduce los conflictos.

* Mejora el ambiente de trabajo.

e Aporta seguridad ética y juridica.

Fuente: Saralegui Reta I. Voluntades Anticipadas en la Atencion Primaria [memoria candidata].

Experiencia candidata para la convocatoria Buenas practicas en el Sistema Nacional de

Salud del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud; 2015. Vitoria-Gasteiz

(Pais Vasco). 16p.
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Figura 1: Relacién entre la calidad de vida y los cuidados al final de la vida.

Figure. Relationship Between Quality of Life and End-of-Life Care
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Results are adjusted for illness severity, as measured by Karnofsky score and survival. Caregivers were asked,
“In your opinion, how would you rate the overall quality of the patient's death or last week of life?"” Response
items were arranged on a Likert scale from O “worst possible” to 10 “best possible.” The hospice statistical
scores were F=4.04;, P<<.001. Interventions included ventilation, resuscitation, chemotherapy, or feeding tube
(F=3.615; P=.01). Error bars represent 95% confidence intervals.

Fuente: Wright AA, Zhang B, Ray A, Mack JW, Trice E, Balboni T, et al. Associations between
end-of-life discussions, patient mental health, medical care near death, and caregiver
bereavement adjustment. JAMA - J Am Med Assoc [Internet]. 2008 Oct 8[citado 3 Mar
2018];300(14):1665-73. doi: 10.1001/jama.300.14.1665. Disponible en:
https://www.bmj.com/content/348/bmj.g1219
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Tabla 3: Valoracion de competencias del paciente.

Puede decir si al tratamiento eficaz y no a

postergable. Es consciente de su situacion

Competencia minima L
clinica.

Ejemplo: competencia para pedir y aceptar la sedacion en la agonia o para negarse al

tratamiento molesto y poco util (sonda gastrica durante los dltimos dias).

Puede rechazar el tratamiento incierto o de
riesgo. Comprende la informaciéon médica
Competencia media . : .

y elige, pero muy influenciado por Ia

confianza.

Ejemplo: competencia para manifestar necesidades personales (sedacion paliativa) o para

negarse a actuaciones habituales que ya no son curativas.

Puede rechazar un tratamiento vital en
cualquier momento. Reflexiona con
Competencia llena . . .
coherencia, responsabilidad y consciencia

del derecho.

Ejemplo: competencia para rechazar un tratamiento curativo y vital: sangre, intervencion o

dialisis.

Fuente: Comité Bioetica Catalunya. Recomendaciones a los profesionales sanitarios para la
atencion a los enfermos al final de la vida [Internet]. Catalufia: Fundaci6 Victor Grifols i Lucas;
2010 [citado 2 abril 2018]. Disponible en: http://comitebioetica.cat/wp-
content/uploads/2012/02/cbcfividaes.pdf

Adaptada de: Drane J. (1985) Las multiples caras de la competencia, en Bioética para
Clinicos. Editora A. Couceiro. Madrid, 1999. Ed. Triacastela. Pags. 163-75.
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Figura 2: Las tres trayectorias del final de la vida de las tres enfermedades cronicas avanzadas
mas relevantes.
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Transiciones clave y las 3 trayectorias al final de la vida. La identificaciéon precoz de cuidados
paliativos se convierte en el punto de inicio para la transicién 1. El diagnéstico situacional se
refiere a la evaluacién y la valoraciéon de los pacientes que permite a los profesionales
sanitarios determinar el grado de salud de los pacientes (A, B, C, D o E) e identificar la entrada
a la transicion 2 (D) o situacion de dltimos dias-Ultimas horas, (E). Este diagndstico de la
situacion clinica del paciente es indispensable para establecer los objetivos de la PAD.

Fuente: Amblas-Novellas J, Murray SA, Espaulella J, et al. Identifying patients with advanced

chronic conditions for a progressive palliative care approach: a cross-sectional study of

prognostic indicators related to end-of- life trajectories. BMJ Open [Internet]. 2016 Jun [citado
12 Mar 2018]. Disponible en: http://bmjopen.bmj.com/content/6/9/e012340
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Tabla 4: Acontecimientos “gatillo” para el inicio de procesos de PAD.

Tabla 4. Acontecimientos “gatillo” para el inicio de procesos de PAD

o Muerte o enfermedad grave de un ser querido.

o Experiencia de haber estado en riesgo vital: accidente de trafico, etc.

o Experiencia de haber tenido un ingreso hospitalario prolongado o varios reiterados.

o Diagnéstico reciente de una enfermedad grave.

o Cambio en las expectativas de tratamiento o curacion de una enfermedad conocida.

o Empeoramiento de sintomas de una enfermedad; deterioro progresivo.

o Cualquier acontecimiento vital que implique una modificacidon sustancial del proyecto o

modelo de vida

Fuente: Escuela Andaluza de Salud Publica-Estrategia de Bioética del SSPA. Planificacion
anticipada de las decisiones. Guia de apoyo para profesionales [Internet]. Consejeria de Salud
y Bienestar Social. Junta de Andalucia, 2013 [citado 24 Mar 2018]. Disponible en:

http://www.juntadeandalucia.es/salud/sites/csalud/contenidos/Informacion _General/c 2 ¢ 8 vo

luntad_vital anticipada/planificacion anticipada de decisiones SSPA.pdf

Adaptada de: Noble S. ACP in hospice and specialist palliative care. En: Thomas K, Lobo B.
Advance Care Planning in End of Life Care. Oxford: Oxford University Press; 2011. Pp. 158-
166.
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Tabla 5: Aportaciones del Programa Respecting Choices®.

Tabla 5. Respecting Choices® mejora la salud de la poblacion

Estandariza la prestacion de un servicio consistente de PAD.

Ayuda a aclarar las expectativas de los pacientes ante la atencion mediante la
exploracion del concepto de “vivir bien”.

Aumenta la satisfaccion profesional con un enfoque estandarizado de PAD.

Disminuye la angustia moral de los profesionales sanitarios y los médicos que trabajan
con el paciente en el proceso de decisiones al final de la vida.

Crea un lenguaje comun para el proceso que ayuda a los paises en materia de PAD
en la participaciéon y motivar a las personas a participar.

Reconoce el papel emergente y facilitador de la PAD en el proceso asistencial.

Crea un DIP eficaz, atractivo y uniforme disponible a toda la poblacién.

Establece cambios en los tiempos dedicados por el médico y el equipo sanitario al
proceso de toma de decisiones abordandolo de forma pronta y eficaz.

Define el papel del médico como parte efectiva de un equipo de PAD.

Respecting Choices® mejora la atencion al paciente

Fomenta y mejora el proceso de toma de decisiones compartidas entre individuos, los
pacientes, sus representantes y los proveedores de la asistencia sanitaria.

Mejora la competencia y “comodidad” del personal sanitario ante la PAD mediante el
desarrollo y la mejora de la comunicacién y las habilidades de facilitacion.

Traduce los objetivos y las decisiones de los pacientes en el plan escrito para guiar la
toma de decisiones clinicas.

Integra la PAD en las rutinas de la atencion al paciente en relacién a las decisiones
oportunas a tomar con base en la esperanza de la vida de la persona condicionada
ésta por el estado/estadio de la enfermedad, reconociendo que las metas y los valores
pueden cambiar con el tiempo.

Proporciona orientacion especifica en la toma de decisiones clinicas.

Abre los canales de comunicacion entre los pacientes y los seres queridos, para

fortalecer las relaciones en curso, las discusiones y las decisiones tomadas.

Fuente: Hammes BJ, Briggs LA et al. Respecting Choices®: Building a Systems Approach to

Advance Care Planning. La Crosse (WI): Gundersen Lutheran Medical Foundation, Inc; 2011.
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