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EDITORIAL

Planificacion anticipada de decisiones: un instrumento clinico
esencial para la calidad asistencial

La escritora y diplomatica estadounidense Eleanor Roosevelt, considerada una de las lideres mas influyentes del siglo xx,
fue la principal impulsora de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos de 1948, y una de las mayores luchadoras
por la igualdad de las mujeres. Sin embargo, la atencion médica que recibid en la Gltima etapa de su vida, condicionada por
una anemia aplasica, le origin6 un tremendo sufrimiento y fue una flagrante violacion de todos los principios bioéticos que
estaban comenzando a enunciarse’. No es casualidad que, en ese contexto, fuera el abogado estadounidense Luis Kutner,
un activista de los derechos humanos y cofundador de Amnistia Internacional, quien en 1967 acui6 y difundio el término
de Testamento Vital2como “documento escrito en el que un ciudadano expresa los cuidados y tratamientos que querria
tener en el caso de que por presentar una enfermedad importante u otro evento no estuviera consciente para una correcta
comunicacién”. Paralelamente al Testamento Vital, en pleno desarrollo de la bioética, comenzaron a surgir los conceptos de
limitacion del esfuerzo terapéutico y muerte digna. Kutner defendid su testamento como una garantia de los derechos de
los pacientes en la toma de decisiones. Un largo camino separa aquel enunciado del Testamento Vital en 1967 y la definicion
de Planificacion de Decisiones Anticipadas (PDA) que la EAPC publicé por primera vez en 20173,

La necesidad de esa participacion del paciente en la toma de decisiones se fue consolidando académicamente en las
siguientes décadas. Sin embargo, el estudio SUPPORT*, cuyos resultados se empezaron a publicar en 1995, ofreci6 evidencias
rotundas respecto a la escasa atencion que los clinicos prestaban a los deseos y a la trayectoria biografica de los pacientes
con enfermedades avanzadas. Los legisladores estimaron entonces necesaria la creacion de leyes en practicamente todos
los paises occidentales que facilitaran la expresion de esas decisiones por parte de los pacientes y garantizaran que eran
tenidas en cuenta por los médicos. Entraron en escena los Documentos de Voluntades Anticipadas o de Instrucciones Previas,
que supusieron un avance en el enunciado de los derechos de los pacientes pero en la practica situaron la realizacion de
esos documentos fuera del ambito clinico.

En ese contexto surge la PDA como un instrumento clinico donde el equipo asistencial comparte con el paciente las dis-
tintas perspectivas de su situacion clinica de cara a tomar decisiones para el futuro. Un intento de volver a llevar al ambito
clinico algo que es imprescindible e inherente a una medicina centrada en el paciente®. De ahi la editorial del New England
tratando de cambiar el foco desde el instrumento legal al clinico®. Sin embargo, la PDA carecia de una definicién concisa,
se utilizaba en unos escenarios clinicos muy amplios con diversos objetivos y no existia una metodologia definida exigible a
cualquier instrumento clinico. Demasiadas cuestiones pendientes.

En este nimero se publica en espafol la definicion de consenso de la PDA realizada por la EAPC a partir de un grupo
de expertos internacionales con experiencia clinica y en investigacion en el campo de la oncologia, la atencion paliativa,
geriatrica y en ética. El grupo realiz6 un primer constructo de la definicion y disefié un extenso estudio Delphi que incluyo
finalmente a un total de 124 profesionales sanitarios de 17 paises que llegaron a un enunciado con un amplio grado de acuer-
do. La PDA fue asi definida como “la capacidad de permitir a las personas atendidas definir objetivos y preferencias sobre
tratamientos y atencion futuros, discutir esos objetivos y preferencias con los familiares y los profesionales responsables de
la atencion, y registrar y revisar esas preferencias cuando proceda’’.

La existencia de una definicion ampliamente consensuada supone un indudable punto de inflexion para la investigacion de
la PDA como instrumento clinico. Quedan, sin embargo, muchas cuestiones pendientes. Los propios autores en el articulo
hacen referencia a la inexistencia de un término consensuado en espanol para el Advance Care Planing. A pesar de utilizar
en su articulo el término PDA, acufado por el modelo catalan en 2015, creen mas apropiada la traduccion Planificacion
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Compartida de la Atencion (PCA) consensuada por el Grupo Espanol de PCA en 2017. Otros autores se han centrado mas en
el periodo final de la vida y hablan de Planificacion Anticipada de la Atencion al Final de la Vida o Planificacion Anticipada
de Cuidados. La diversidad en la terminologia y los acronimos en torno a un concepto que goza de un claro consenso no debe
distraernos a la hora de responder a los interrogantes fundamentales y operativos: ;quién, cuando y como se debe realizar
la PDA?, ;como se integra la PDA en la practica clinica?, ;su uso permite mejorar la atencion a los enfermos al final de la
vida? Empezamos a tener respuestas para algunos de estos interrogantes.

El proceso de PDA incluye un uso general y otro especifico. La PDA se puede utilizar en la poblacion general sana o con
problemas menores de salud, en lo que podemos denominar abordaje de tipo poblacional, que seria caracteristico, aunque
no exclusivo, de la Atencion Primaria. Por otro lado, se puede hacer una utilizacion especifica ante un diagnostico de enfer-
medad progresiva e incurable, en lo que significa un abordaje en pacientes con patologias avanzadas. ;Se deben considerar
ambos procesos de la misma manera? Las perspectivas poblacionales enfatizan en la necesidad de que toda la poblacion se
conciencie de la necesidad de pensar en la etapa final de vida y determinar las preferencias genéricas sobre la atencion.
El ejemplo mas documentado de esta perspectiva es el programa “Respecting Choices” que ha demostrado ya su utilidad
en la practica clinica®. En Espafa, las experiencias de implementacion de la PDA en el sistema asistencial catalan y vasco
entrarian también dentro de esta perspectiva poblacional®. En todos estos programas la responsabilidad principal de la PDA
recae en la Atencion Primaria, aunque todos los profesionales deberian estar implicados en su realizacion. El abordaje en
pacientes con patologias avanzadas requiere utilizar modelos que se enfocan especificamente al final de la vida con una
metodologia que responda a las necesidades de toma de decisiones en cada enfermedad. Las estrategias de desarrollo para
la implementacion de estos modelos recaen de manera preferente en los profesionales de cuidados paliativos aunque, en
cualquier ambito especializado, todos los profesionales deberian ser corresponsables de su realizacion. El programa LagunAd-
vance'® seria un buen ejemplo en nuestro pais de esta perspectiva centrada en fases avanzadas de la enfermedad (cancer,
insuficiencias organicas y enfermedades neurodegenerativas). El modelo parte de una concepcion metodoldgica global por
escalones para, a partir de ahi, desarrollar hojas de ruta especificas para cada patologia en funcién de las decisiones que
hay que tomar en las diferentes trayectorias de enfermedad. Ambos modelos son complementarios y sinérgicos.

Los estudios que existen en la practica clinica empiezan a demostrar la eficacia de la PDA, desde en sus intervenciones
mas sencillas hasta en las mas complejas, existiendo, ademas, un gradiente de efectividad, de modo que parece que cuanto
mas completa es la intervencion, mejores resultados se obtienen en la practica clinica'. Por ello, no resulta extrafo que
algunas sociedades cientificas se hayan lanzado a publicar guias clinicas para la implementacion de la PDA en los pacientes
con enfermedades avanzadas'?.

La PDA es un instrumento clinico basico en la atencion de enfermos en estadios avanzados de enfermedad hasta el punto de
que debiera estar presente en cualquier historia clinica. Los profesionales de cuidados paliativos deben, por tanto, conocer
y familiarizarse con estos modelos, aprender una metodologia concreta y prepararse para difundirla a otros profesionales.
Estamos ante un area de investigacion prioritaria que requiere invertir esfuerzos con urgencia. En los proximos anos debemos
ser capaces de definir las metodologias mas apropiadas para elaborar la PDAy los mejores sistemas de aprendizaje e imple-
mentacion en la practica clinica. Ciertamente, necesitamos una revolucion educativa'™. Solo asi podremos estandarizar este
instrumento clinico, generalizar su utilizacion en las historias clinicas y facilitar su aprendizaje pre y postgrado. Tenemos
un desafio que pondra a prueba la calidad asistencial de los cuidados paliativos.
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