
Med Paliat. 2016;23(1):32---41

www.elsevier.es/medicinapaliativa

Medicina  Paliativa

ARTÍCULO ESPECIAL

Planificación  adelantada de los cuidados en pacientes

con enfermedades  crónicasy necesidad  de

atención paliativa

Virginia Carrero Planes a, Ramón Navarro Sanzb,∗ y María Serrano Font a

a Departamento  de Psicología  Evolutiva,  Educativa,  Social  y Metodología,  Facultad  de  Ciencias  de  la  Salud,
Universitat Jaume  I,  Castellón  de  la  Plana,  España
b Área  Médica  Integral,  Hospital  Pare  Jofré,  Agencia  Valenciana  de Salud,  Conselleria  de Sanitat,  Valencia,  España

Recibido  el  15  de  marzo  de  2013;  aceptado  el  12  de  junio  de  2013
Disponible  en  Internet  el 14  de  noviembre  de  2013

PALABRAS  CLAVE
Planificación
adelantada;
Toma  de  decisiones
compartida;
Cuidados  final  de
vida;
Enfermedad  crónica
avanzada

Resumen

Objetivo:  El  objetivo  de este  trabajo  se  centra  en  la  propuesta  de  un  modelo  conceptual  que
permita  identificar  las dimensiones  relevantes  en  la  toma  de decisiones  (TD)  sobre  los  cuidados
al final de  la  vida  (CFV).  Todo  ello  con  el  interés  de facilitar  una  planificación  adelantada  (PA)
de los  CFV  y  orientar  estudios  empíricos  y  guías  de intervención  en  PA.
Método:  Análisis  conceptual  exploratorio  desde  la  revisión  de literatura  sobre  PA.  Los  artículos
seleccionados  están  comprendidos  entre  1995  y  el  tercer  trimestre  del  2012.  La  metodología
de análisis  conceptual  utilizada  es  la  Grounded  Theory  (teoría  fundamentada)  aplicando  el
método  comparativo  constante  y  los  criterios  de muestreo  teórico  y  saturación  teórica  a  los
datos generados  en  la  revisión  temática  realizada.
Resultado:  La  categoría  central  que  emerge  es  «Visión  compartida  de  la  TD».  Las  propiedades
relevantes de  esta  categoría  son:  a)  descubriendo  los  valores  y  deseos:  expectativas  genera-
das en  la  TD sobre  los  CFV;  b)  bioética  y  bioderecho:  la  relevancia  jurídica  en  los  CFV,  y  c)
darse cuenta  de  la  situación  de  enfermedad  avanzada  (EA):  gestión  de  recursos,  evolución  y
adaptación en  la  EA.
Conclusiones:  El modelo  conceptual  propuesto  subraya  la  importancia  de generar  una «visión
compartida» en  la  TD entre  paciente,  familia  y  equipo  interdisciplinario  (EI).  Dimensiones  crí-
ticas emergentes  como  «darse  cuenta»  y  «la  comprensión  de  la  EA» focalizan  la  atención  hacia
estrategias  que  favorezcan  la  discusión  basada  en  valores  y  metas  de CFV, así  como  una  nueva
visión en  la  gestión  de  los  recursos  sanitarios.
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Abstract

Aim:  The  aim  of  this  study  is  focused  in  the  proposal  of  a  conceptual  model  which  would  allow
identifying the  relevant  dimensions  during  the  decision  making  process  (DMP)  on care  at the
End of  Life  (EoL).  Furthermore,  it  also attempts  to  provide  an  Advance  Care  Planning  (ACP)  of
EoL care  and  to  direct  empirical  studies  and intervention  guides  in  ACP.
Method: An  exploratory  conceptual  analysis  was  conducted  from  a  literature  review  on ACP.
The selected  papers  were  published  between  1995  and  the  third  trimester  of  2012.  The  applied
methodology  of  conceptual  analysis  follows  the principles  of  Grounded  Theory  by  applying
the Constant  Comparative  Method  and the  criteria  of  Theoretical  Sampling  and  Theoretical
Saturation  to  the  data  generated  through  the  review  carried  out.
Result:  The  emerging  core  category  is  a  «shared  vision»  of DMP.  The  relevant  properties  of
this category  are:  a)  discovering  values  and  desires:  redefining  expectations  of  EoL  care;  b)
bioethics  and  bio  law:  the  legal  significance  of  EoL  care,  and  c)  «be  aware  of  the  advanced
disease  (AD)  situation»: health  resource  management  approach,  evolution  and  adaptation  in
advanced disease.
Conclusions:  The  proposed  conceptual  model  emphasizes  the  importance  of  creating  a  «shared
vision» in  the  DMP between  patient,  family  and  interdisciplinary  team.  Emerging  critical  dimen-
sions as  «being  Aware  of»  and  «understanding  the AD  situation»  focus  the attention  on  strategies
that promote  discussions  based  on  values  and  goals  of  EoL  care,  along  with  a  new  vision  in the
management  of  health  resources  for  palliative  care.
©  2013  Sociedad  Española de Cuidados  Paliativos.  Published  by  Elsevier  España,  S.L.U.  All  rights
reserved.

Introducción

La medicina  paliativa  ha  demostrado  conocer  bien  la  esen-
cia  del  ser  humano  enfermo  proporcionando  los  cuidados
necesarios  ya en  el  proceso  clínico  anterior  a  la  muerte  y
en  su  tríada  básica  bien conocida  por todos  de  mantener
una  comunicación  eficaz,  controlar  adecuadamente  los  sín-
tomas  y  apoyar  en  todos  los  aspectos  posibles  al  paciente
y  su  familia.  Ha  hecho  gala  de  un  profundo  conocimiento  y
defensa  de  los  aspectos  más  interesantes  de  la  humaniza-
ción  de  la  medicina  teniendo  como  base  el mantenimiento  y
potenciación  del  respeto  y  la  dignidad  humana1.  Esto  está  en
consonancia  con  la  propuesta  de  D. Callahan2 para  la  medi-
cina  del  siglo  xxi,  que  señala  «tan  importante  como  prevenir
y  cuidar  enfermedades  es  ayudar  a que  las  personas  puedan
morir  en  paz».

Los  cuidados  paliativos  (CP)  deben  de  buscarse  de una
forma  clara  cerca  del final  de  la  vida  (FV)  de  los  pacien-
tes,  pero  deben  iniciarse  o  plantearse  en cualquier  «punto»

del  curso  progresivo  de  la enfermedad  crónica avanzada
o  crítica  cuando  el  paciente  está  sintomático2---4.  Tradicio-
nalmente  existe  escasa  cultura  médica  acerca  de  aceptar
y  documentar  los  deseos  y  las  opiniones  de  los  pacientes
sobre  sus  cuidados  al FV (CFV),  así como  el  contemplar  la
presencia  de  las  directrices  anticipadas  (DA)  y  la limitación
del  esfuerzo  asistencial  (LEA)  durante  la hospitalización  de
pacientes  con  enfermedades  avanzadas5,6.  Pero  en los  últi-
mos  20 años  ha ido  aumentando  la concienciación  sobre  los
inadecuados  CFV  y  el  escaso  conocimiento  de  los  deseos
de  los  pacientes  acerca  de  sus  tratamientos  médicos  en el
momento  en  que  pierden  la capacidad  de  tomar decisiones,
con  el  riesgo  de  recibir  cuidados  que  no  habían  elegido.  En
este  sentido,  sigue  sucediendo  con relativa  frecuencia  esa

situación  de no  aceptación  y  de falta  de documentación  de
las  opiniones  y deseos  de los  pacientes  sobre  sus CFV7,8.  Y
una  manera de  hacer  frente a  esta  situación  es que,  apro-
vechando  el  desarrollo  de los  CP,  tomemos  conciencia  los
profesionales  y la  sociedad  en  general  de la importancia
de  la  planificación  adelantada  (PA)  en los  CP  junto  con  el
registro  de  las  DA9---11.

El  objetivo  de este  trabajo  se centra  en  la  propuesta  de
un  modelo  conceptual  que  permita  identificar  las  dimen-
siones  relevantes  en  la toma  de decisiones  (TD)  sobre  los
CFV  a  partir  de una  revisión  crítica  de la  literatura  en  esta
temática.  Todo  ello  con el  interés  de facilitar  una  planifi-
cación  adelantada  de  los CFV  y fundamentar  la  realización
de  estudios  empíricos  que  orienten  el  desarrollo  de  guías  de
intervención  en PA.

Material y método

El  estudio  realizado contempla  un diseño exploratorio  de
análisis  conceptual  a  partir  de  una  revisión  de  la  literatura
sobre  PA  y voluntades  anticipadas.  Para  ello  además  de  la
revisión  del análisis  conceptual  de la  literatura  seleccio-
nada  sobre  «Planificación  adelantada  y toma  de decisiones
en  cuidados  paliativos»,  se realizó  un análisis  descriptivo
bibliométrico  de tendencias  sobre  el  impacto  de  publica-
ciones  que  incluían  los  términos  «advance  care  planning» y
«decissions  palliative  care»  tanto en  el  título  como  en el  abs-
tract.  Desde  la revisión  de la  literatura  sobre  PA se  aprecia
un  incremento  notable  de artículos  publicados  a  partir  del
año  2010.  Si comparamos  con un  periodo  previo  de 10  años
(2000  a 2009)  podemos  encontrar  un indicador  del  impacto
en  la producción  científica  sobre  esta  temática.  Para  el  aná-
lisis  de estas  tendencias  descriptivas  se ha utilizado  la  base
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Tabla  1  Indicadores  artículos  publicados  «planificación  adelantada»/«toma  de  decisiones»  en  cuidados  paliativos

ACP  DPC  ACP  DCP  Total  ACP  Total  DCP

Abstract  331 68,39%  (33,1a) 39  66,10%  (3,9a)  153 31,61%  (68a)  20  33,90%  (8,88a)  484 100%  59  100%
Título 127 63,81%  (12,7a) 12  75%  (1,2a)  72  36,18  (32a)  4  25%  (1,77a)  199 100%  16  100%
Años publicación  2000-2009  2010-Feb  2012  2000-Feb  2012

Descriptores búsqueda: ACP (Advance Care Planning) DPC (Decission Palliative Care).
a Indicador número de artículos/año.

de  datos  documental  MEDLINE,  comparándose  el  número  de
artículos  publicados  en  2  periodos:  el  primer  periodo  de
10  años  desde  enero  de  2000  a diciembre  de  2009,  y  el
segundo  periodo  de  2 años  y  3  meses,  desde  enero  de 2010
a  febrero  de  2012.

El  análisis  conceptual  de  la  literatura  recoge  las  principa-
les  contribuciones  científicas  en  las  temáticas  de:  PA  en CP,
TD  y  desarrollo  de  discusiones  paciente-familia  en  los  CFV,
voluntades  anticipadas  y  aspectos  bioéticos  en  las  decisio-
nes  al  FV.  Los  artículos  seleccionados  se sitúan  en  un  periodo
comprendido  entre  1995  y  el  tercer  trimestre  del 2012.  Para
la  selección  de  los  artículos  revisados  se ha utilizado  un cri-
terio  de  relevancia  temática  y  pertinencia  al  ámbito  de TD  y
PA  en  la  EA. La metodología  de  análisis  conceptual  utilizada
es  la  Grounded  Theory  (teoría  fundamentada)  como  técnica
de  análisis  enmarcada  en perspectivas  constructoras  de
teoría  a  partir  de los  datos  generados  en  la revisión  temática
realizada12.  Dicha  metodología  desarrolla  una  técnica  de
análisis  de  datos  a  través  del uso sistemático  del método
comparativo  constante,  la  técnica  del muestreo  teórico
y  los  criterios  de  saturación  teórica13,14.  El producto  final
es  un  modelo  teórico  conceptual  de  PA  en la  enfermedad
crónica  avanzada,  como  conjunto  integrado  de  hipótesis
teóricas,  fundamentadas  en las  categorías  emergentes  en
la  revisión  de  los  artículos  seleccionados.

Resultados

Resultados  del  análisis  descriptivo  bibliométrico

Un  primer  análisis  descriptivo  de  artículos  científicos  publi-
cados  en  MEDLINE  durante  el  periodo  comprendido  entre  el
año  2000  y febrero  de  2012  nos muestra  de  un modo claro  la
tendencia  observada  en la  publicación  sobre  la temática  de
PA  y TD  en  los  CFV  (tabla  1).  Los  términos  utilizados  para  la
búsqueda  son «advance  care  planning»  y «decissions  pallia-
tive  care», comparándose  el  número  de  artículos  publicados
en  2 periodos:  el  primero  de  10  años  desde enero  de  2000  a
diciembre  de  2009,  y el  segundo  de  2  años  y 3  meses,  desde
enero  de  2010  a febrero  de  2012.

La  tabla  1 muestra  el  indicador  «artículo  por  año
publicado»  y  «porcentaje» para  cada  uno  de  los  2  perio-
dos,  tanto  para  el  descriptor  en  «título  del  artículo»

como  en  el  «abstract  del  artículo». La tabla  1  muestra
cómo  el  indicador  artículo/año  con  el  descriptor  Advance
Care  Planning  (ACP)  se duplica  tanto  en  la búsqueda  en
abstract  (33,1  frente  a  68)  o  en  el  título  del artículo 7,12

frente  a  32 durante  el  segundo  periodo  (2010-febrero  2012).
Para  el  descriptor  «DPC»  el  indicador  artículo/año se duplica
para  el segundo  periodo  (2010-febrero  2012)  cuando  el

descriptor  se localiza  en  el  abstract  con  una  media  de
8,8  artículos  publicados  por  año frente  a 3,9  artículos
publicados  por  año del primer  periodo  (2000-2009).

Todo  ello  refleja  el  impacto  que  esta  temática  está
teniendo  en  la actualidad,  así  como  la  relevancia  de la
misma  para  la  práctica  clínica  y  la  investigación  científica.  Es
en  realidad  en  los  2 últimos  años  donde  las  publicaciones  se
han  incrementado  muy  notablemente  y  donde  se  comienza
a  percibir  una  sensibilidad  hacia  estos  temas.  Si  analizamos
además  el  sentido  y  la  dirección  de  los  objetivos  de estos tra-
bajos  nos  daremos  cuenta  que  no  solo  existe  un marcador
cuantitativo  de  la relevancia  e  impacto en  el  ámbito  de  los
CP,  sino  que  predominan  estudios  y  propuestas  de  una  natu-
raleza  sensible  y cualitativamente  distinta  a  la  etapa  previa.
De este  modo  desde  los  CP  se está reclamando  una  mayor
adecuación  de los  CFV  a las  necesidades  de  los  pacientes
y  sus familias,  incluyendo  dimensiones  que  hasta  ahora  no
habían  estado  presentes  explícitamente  pero  que  en  estos
momentos  requieren  su consideración  y valoración  por  parte
de  profesionales  e  investigadores  en el  ámbito  de  la  salud.

Resultados del  análisis  conceptual

Los  resultados  del  análisis  conceptual  a  través  de la  meto-
dología  de Grounded  Theory  se han  obtenido a partir  de  la
aplicación  del método  comparativo  constante  y el  muestreo
teórico  en  los  artículos  revisados.  La  categoría  central  que
emerge  es  «Visión compartida  de la TD».  Las  dimensiones
que  emergen  relevantes  para  el  desarrollo  de  una visión
compartida  del proceso  son  (fig. 1):  a) descubriendo  valo-
res y deseos  (expectativas  generadas  en el  proceso  de  td),
b) respeto  y sentido  en  los  CFV: principios  éticos  y rele-
vancia  jurídica  en  la  TD  al FV,  y c) estar preparado  para
tomar  decisiones:  darse  cuenta  de la  situación  del ACP  y
nueva  perspectiva  de  gestión  en  recursos  sanitarios.  Para
la  conceptualización  de estas dimensiones  se ha utilizado
el  desarrollo  de indicadores  obtenidos  a  partir  de  la cate-
gorización  de  las  distintas  publicaciones  revisadas.  Estos
indicadores  se clasifican  en 5  bloques  temáticos:  a)  expec-
tativas  en la TD;  b) principios  éticos  bioética  y  bioderecho;
c)  relevancia  jurídica;  d) gestión  de  recursos  de  salud,  y  e)
darse  cuenta  de  la  situación  (tabla  2).

El  modelo  generado  fundamentado  en  las  categorías
emergentes  y sus  propiedades  a través  de  la  revisión  de lite-
ratura  (fig.  2) comprende  un  conjunto  de hipótesis  teóricas
que  permiten  dar  cuenta  de cómo se desarrolla  una  visión
compartida  en el proceso  de TD  al  FV. Estas  hipótesis  son:

a  Descubriendo  los  valores,  creencias  y  deseos:  expectati-
vas  generadas  en  el  proceso  de TD  sobre  los  CFV.
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Tabla  2  Indicadores  generados  en  la  revisión  conceptual

Expectativas  en  la  toma  de  decisiones  (ACP) Principios  éticos  Bioética  y
bioderecho

Relevancia  Jurídica Gestión  de recursos  de
salud

Darse  cuenta  de  la
situación

Detectar  recursos  potenciales  desde  la
experiencia  vital  del paciente

Derecho  acceso  a  la  verdad Deseos  sobre  actuaciones
médicas

Diseñar  estrategias  de
salud  desde  la
prevalencia  del enfermo
con  necesidades
paliativas
(gold-estandard
spicit/necpal)

Estar  preparado  para  la
discusión

Detectar actitudes  de  los  pacientes/familia  y
profesionales  sanitarios

Derecho  autonomía  del
paciente

Designación
representante/interlocutor

Coordinación  de  los
recursos  de  salud  en  la
detección  y  manejo  en
el enfermo  con
necesidades  paliativas

Identificar  trayectorias
de  enfermedad

Detectar recursos/potencial  de  los  agentes
en  los  CFV

Derecho  a  ser  informado/no
ser informado

Favorecer  la  información
registrada  y  centralizada

Diseño  de guías  de
atención  integral  en
todos  los  recursos  de
salud para  la
enfermedad  avanzada

Identificar  perfiles  de
necesidades
psicosociales  espirituales
en  distintos  patrones  de
enfermedad  avanzada

Detectar miedos/bloqueos  ante  el  final  de  la
vida

Derecho  rechazo  al
tratamiento

Establecer  mecanismos Sensibilización  social  en
los CFV

Identificar  factores  que
influyen  en  cambios  de
preferencias

Detectar experiencias  significativas  en
relación  con  la  enfermedad  avanzada

Evitar  la  «nia de la
elección»

Discusión  de acciones  a
considerar

Planes  de formación  y
desarrollo  de los  equipos
de salud  en  ACP  y  CP,
identificar  al  enfermo
con necesidades  de
cuidados  paliativos  (la
pregunta  sorpresa,
evidencias  clínicas)

Revisión  de  los  planes  de
cuidado  de modo  regular
(preferencias  pacientes)

Detectar creencias  sobre  la  experiencia  de
ser  paciente  en  CFV  desde  los  profesionales
de la  salud,  familia  y  equipo  médico

Evitar  prolongación
inadecuada  del  proceso  de
morir

Desarrollar  protocolos
consensuados

Promover  la  calidad  y
duración  de la  vida,  no
confundir  con  no  tratar

Conocer  y  registrar
voluntades  y  preferencias
de los  pacientes/familia

Concepto  de  futilidad
médica

Determinación  nivel  de
competencia

Análisis de la  competencia
funcional
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Relevancia
jurídica

Gestión de los recursos de
salud

“Visión compartida de
LA TOMA de decisisones”

Darse cuenta de la situación

“Estar preparado
para”

Expectativas generadas
EN EL proceso de toma de

decisisones

“Descubriendo valores y
deseos”

Desubrir valores y
creencias

Registrar
preferencias/

voluntades de los
pacientes

Principio
conformidad

legislativa

Capacidad de
comprensión/
Transmisión

Reconocer al enfermo
con necesidades de cp

Enfoque basado en
necesidades de los
pacientes y familias

Indicadores gestión
coste/calidad y
eficacia de la
intervención

Sensibilización social
y formación de los

agentes caves en cp

Identificar
itrayectorias de

enfermedad

Detección desde
todos los recursos

de salud Conocimiento de la
información

Comprensión de la
información

Asimilar/ internalizar
la información

Impacto de la noticia

Evolución / Adaptación

Mediación
derechos
jurídicos

Aplicación
normativa

institucional

Dictamen de
competencia

Derechos
fundamentales de

los pacientes/
Profesional

atención salud

Respeto y dignidad
al final de la vida

Explorar
experiencias
significativas

Descubrir bloqueos
miedos

Reconocer formas de
afrontar

experiencias críticas

Impacto de la noticia

Evolución /
Adaptación

Valoración
competencia

funcional

A1
B1 B5

C1

C2

D1

D2

B3

D4

D5

D6

C3

C4

C5

C6

B6

B7

B8

B2

B3

B4

A2

A3

A4

A5

A6

Principios Éticos
bioética y BIO

derecho

EL derecho A “SER”

Figura  1  Integración  resultados:  dimensiones  relevantes  en  el  proceso  de un  ACP  para  favorecer  una  toma  de decisiones  compar-
tida paciente,  familia  y  equipo  de  salud.

b  Bioética  y bioderecho  en los cuidados  durante  la  EA.  La
relevancia  jurídica  en  los  CFV.

c  Darse  cuenta  de  la  situación:  gestión  de  recursos,  evolu-
ción  y adaptación  en  la enfermedad  avanzada.

Discusión

La  discusión  teórica  de  los  resultados  se estructurará  a partir
de  las  3 hipótesis  generadas  desde  el  modelo  fundamentado
a  través  de  la  revisión  teórica  de  los  artículos  seleccionados:

Descubriendo  los valores  creencias  y deseos:
expectativas  generadas  en  el  proceso  de  toma  de
decisiones al final  de la  vida

La  etapa  de FV  implica  tanto para  el  paciente,  la  familia  y  el
equipo  de salud  un  proceso  de TD  durante  el  cual  las  expec-
tativas  iniciales  de todos  los  agentes  implicados  se recon-
ducen  con  el  objetivo  de favorecer  y garantizar  una  mejor
experiencia  de FV15.  Diversos  autores  han  evidenciado  la
dificultad  para  expresar  y compartir  estas  experiencias16---18.

Directrices para fav orecer la planificación av anada del

cuidado al final de la vida (Pacfv)

(Carrero y Navarro, 2010)
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Figura  2  Modelo  conceptual  de  toma  de  decisiones  compartidas  en  un «advance  care  planning».
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Incluso  en  los profesionales  de  la  salud  se evidencia  una  difi-
cultad  y necesidad  de  preparación  para  afrontar  la angustia
y  la  soledad  del  moribundo,  desde  la  propia  percepción  de
incapacidad  para  establecer  una  relación  de  ayuda  con el
paciente  y familia,  lo  que frecuentemente  genera  meca-
nismos  de  defensa  como  la dimisión,  el  abandono  o la
hiperactividad  terapéutica16.  Quizás  esto  está  relacionado
con  ciertas  variables  psicosociales  como  el  fenómeno  de
«tabuización»  de  la  muerte,  las  emociones  que  despierta  la
agonía  humana  y el  mantenimiento  de  esperanzas  en  el  pro-
greso  indefinido  de  las  técnicas  asociadas  a la  medicina  como
método  para  alargar  la  vida  (distanasia  tecnocrática)18.

La  relevancia  del principio  de  autonomía  del paciente
sugiere  la  importancia  que  tiene  para  la  planificación  de
los  CFV  explorar  e  identificar  los  deseos  y  valores  de los
pacientes  desde  una  TD  compartida.  Frecuentemente  las
acciones  para  identificar  los  objetivos  de  cuidado  se cen-
tran  solo  en  decidir  acerca  de  intervenciones  específicas
en  lugar  de  marcar  objetivos  generales  basados  en  los
deseos,  los  valores  y las  metas  de  los  pacientes.  De  este
modo,  aunque  estas  acciones  justifican  el  dogma  de  la elec-
ción  informada,  ignoran  el  hecho  de  que  la mayoría  de  los
pacientes  no  tienen  ninguna  base  sobre  la que  tomar  esas
decisiones19.

En  los  últimos  30  años  se ha pasado  de  un  paternalismo  a
una  situación  en la  que  a los  pacientes  y familias  se les  pide
que  elijan  dentro  de  una  variedad  desconcertante  de  posibi-
lidades  médicas  en lo que  Lamas  y  Rosenbaum  han  referido
como  «la tiranía  de  la elección»

19. Es importante  tener  en
cuenta  que  respetar  la  autonomía  del  paciente  no  significa
que  los profesionales  sanitarios  eludan  sus responsabilida-
des  en  la  TD20.  El equipo  de  salud  debe  acompañar en  este
proceso,  cerciorarse  de  qué  es  lo que  el  paciente  y  la familia
han  entendido  de  su  enfermedad  y,  a  partir  de  ello,  hacer
llegar  la  información  de  la manera  adecuada,  reconduciendo
las  expectativas  para  que  se  produzca  un verdadero  «darse
cuenta»  de la  situación.  De este  modo,  se trataría  de  encon-
trar  una  posición  intermedia,  en la que  el  EI  de  salud  sirva
de  guía,  apoyo  y  acompañamiento  para  establecer  objetivos
de  cuidado,  facilitando  un  proceso  de  resignificación21,  en
el  que  la  experiencia  de  FV  alcance  sentido22.

En  este  sentido,  la llamada  medicina  basada  en  la
preferencia,  en  contraposición  a  la basada  en  la  evidencia,
requiere  que  los  clínicos  sistemáticamente  encuentren  y
evalúen  la  evidencia  médica  disponible  y  la  sinteticen
y  comuniquen  de  manera  efectiva  a los  pacientes  y fami-
lias,  integrando  los  datos  fundamentales  sobre  sus  valores,
metas  de  atención  y  preferencias  de  tratamiento,  a la
luz  de  una  evaluación  realista  de  los beneficios,  cargas,
probabilidades,  etc., para  así conseguir  una  decisión  óptima
y  mejorar  la  calidad  de  FV23,24.

Todo  lo  dicho  enfatiza  pues  la importancia  de  que  tanto
paciente,  familia,  como  EI  se  sientan  preparados  para  iniciar
este  tipo  de  conversaciones  o  discusiones,  de  manera  que  el
deseo  de  conocer  sea  mayor  que  los miedos  y la  ambivalencia
que  la  discusión  de  estos  temas  genera25. Es  importante  que
los  valores,  deseos  y  metas  del  paciente  y  familia  puedan
ser  traducidos  en  preferencias  para  el  cuidado  y  opciones
de  tratamiento.  Para  ello  los  autores  han  evidenciado  la
existencia  de  distintas  herramientas  para  facilitar  estas  con-
versaciones,  tales  como:  «Go  Wish Cards»

26, «The  Kitchen
Table  Discussion»

27,  «Goals  of Care»
28,  planteamiento  de

escenarios29 y preguntas  clave30.  Estas  herramientas,  ade-
más  de favorecer  la discusión  con el  paciente  y familia,
ofrecen  al equipo  de salud  un  marco  de  trabajo  con  el  que
desarrollar  y  potenciar  sus  competencias  para  provocar  un
encuentro  significativo  durante  la  experiencia  de FV,  gene-
rando  niveles  más  altos  de  visión  compartida  en  la  TD  sobre
los CFV.

Por  lo tanto,  la calidad  de las  conversaciones  sobre  TD
en  los CP no se  mediría  por  el  número  de voluntades  anti-
cipadas  redactadas,  sino  por  la  mejora  en  el  bienestar  con
las  experiencias  de FV,  el  sentimiento  de  acompañamiento
y  no  abandono  ante  esta  difícil  situación  y la  congruencia
entre  los resultados  de los  cuidados  y  las  preferencias  del
paciente  y familia31.

Bioética  y bio  derecho  en  los  cuidados  al  final  de  la
vida: la  relevancia  jurídica  en  el  proceso  de  tomar
decisiones

La importancia  del  respeto  a  la  entidad  de la  persona  y
la  dignidad  en la  experiencia  de recibir  CFV  ha  sido visi-
blemente  destacada  por  diversos  autores  en  la literatura
científica32---38.

El  concepto  de  dignidad  tal  como  afirma  Jacobson39 es
«complejo,  ambiguo  y multivalente». El uso  del concepto
de  la dignidad  en contextos  de cuidado  referidos  a gru-
pos/personas  o estados  donde  la  persona  se  caracteriza  por
su  vulnerabilidad,  marginación  y en algunos  casos  exclu-
sión  social40---48 subraya  la necesidad  de  tener  en  cuenta  el
«modo»  en que  se preserva  la dignidad  y el  estilo  de cui-
dado  (qué  es  lo que  se  hace).  La  finalidad  de  incluir  esta
dimensión  en los CFV  se centraría  en  ser  capaz  de proveer
cuidado  manteniendo  la integridad  y el  valor  de uno  mismo
tanto  para  los  cuidadores  como  para  los  receptores  de  cui-
dado.  En  este sentido,  diversos  autores35,49 han  subrayado
el  valor  del  procedimiento  de una  PA para  facilitar  a  los
pacientes  y a sus  familias  darse  cuenta  de  «lo  esencial  en
su  ser»  experimentando  la  «gerotrascendencia»

35,50,51 al FV
y  de este  modo  poder morir  de acuerdo  con la  esencia  de  su
«ser», en un  proceso  de  dar sentido  y significación  a estos
últimos  momentos52.

La revisión  de  la literatura  en  esta temática  revela  3
perspectivas  orientadas  a  proveer  cuidado  manteniendo
el  respeto  y  la  dignidad  hacia  uno  mismo.  Una  de  ellas  es
el  modelo  de conservar  la  dignidad  en  el  CFV  desarrollado
por  Chochinov  et  al.32,33,53---55.  Desde  esta perspectiva,  una
intervención  específica  es «la psicoterapia  de dignidad»

donde  se  identifican  tanto  factores  internos  como  externos
de  conservación  de  la  dignidad53.

La  segunda  perspectiva  subraya  el  establecimiento  y
aplicación  de directrices  generales  para  la  práctica  pro-
fesional  desde  criterios  éticos  y principios  fundamentales
de  bioderecho.  Indicaciones  para  mantener  el  respeto  y la
dignidad  al paciente  son incluidos  en  los  códigos  éticos  de
varias  especialidades  clínicas56,57.  Estudios  empíricos  y teó-
ricos,  particularmente  en  el  ámbito  de la  enfermería58---60,
han  evidenciado  ciertas  dimensiones  que  caracterizan  la
práctica  orientada  a  la dignidad  en  enfermería  como:
atención-amabilidad,  conciencia,  responsabilidad  personal,
involucración,  fraternidad  y defensa  activa.
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Una  tercera  perspectiva  focalizaría  las  intervenciones
desde  los procesos  de  «dar  sentido» (significación  vital)  a  la
experiencia  de  FV, desde  procesos  de  descubrir  y  preservar
lo  esencial  de  la  identidad.  Desde  esta  perspectiva  el  valor
de  uno  mismo  y por  tanto  el  respeto  y dignidad  en  los
CFV  se fundamentaría  en la  posibilidad  de  reconocerse
desde  el  sentido  de  su  propio  «SER»

22,49,61.  Este  «encuentro
significativo»  con sus  seres  queridos  que  emerge  como  «un
ir más  allá  de  uno  mismo»  y «de  expandir  sus  propios  límites
y  perspectiva  de vida»

35,50,51.  Iniciativas  congruentes  con
esta  perspectiva  fundamentarían  sus  intervenciones  desde
la  comprensión  de  los valores  y  la significación  vital  de
la  experiencia  personal35, así  como  de  la posibilidad  de
compartir  este  proceso  con  sus  allegados  y las  personas  de
apoyo  significativas62.  Es en este  sentido,  donde  las  discu-
siones  de  una  PA  permiten  integrar  la dimensión  existencial
y  espiritual  del paciente/familia/equipo  interdisciplinario
(P/F/EI)  de  salud  en una  apertura  y  autenticidad  hacia la
experiencia  de  FV. Desde  aquí  se  abre  una  nueva  perspectiva
para  entender  y  reconocer  los  derechos  fundamentales  de
autonomía,  información  y  competencia  que  necesariamente
va más  allá de  la relevancia  jurídica  y  ética  de  los mismos.

Darse  cuenta  de  la situación:  gestión  de  recursos,
evolución  y adaptación  en  la  enfermedad  avanzada

La  creciente  demanda  de  CFV, no  desde  los  últimos  días  o
semanas,  sino  desde  etapas  previas  en las  que  el  paciente
se  encuentra  ante  una  EA con  pronóstico  limitado,  ha subra-
yado  la  importancia  de prepararse  para  el FV, a  pesar  de las
barreras  culturales  y sociales  que  dificultan  poder discutir  y
decidir  sobre  las  preferencias  y  deseos  al  FV.  En  este  sentido,
durante  la  última  década  se han  evidenciado  distintas  inicia-
tivas  dirigidas  a  promocionar  lo  que  se  ha denominado  como
PA  de  los  CFV.  Es  por ello  que  la literatura  sobre  los  CP ha
mostrado  un  creciente  interés  en  definir  y  acotar  el  proceso
y  sentido  de  una  PA.  La  mayoría  de  definiciones  coinciden
en  señalar  que  la  PA  es  un  proceso  por el  que  el  paciente
junto  con  el  EI  planifica  las  decisiones  sobre  los  cuidados
futuros  y permite  informar  y facilitar  a los  pacientes  la auto-
nomía  y  capacidad  de  decisión  sobre  tratamientos  actuales
y  futuros.  Además  en  estas  definiciones  se enfatiza  como  fin
fundamental  de  la  PA  la  mejora  de  la calidad  de  los  CFV,
desde  la percepción  de  bienestar  y satisfacción  con los  cui-
dados  y en  consonancia  con  los  deseos  y preferencias  del
paciente  y  de  la familia42.

También  parece  haber  un acuerdo  en  los contenidos  que
todos  los  planes  de  cuidados  deben  contemplar  tan  pronto
como  sea  posible en el  curso  de  enfermedades  graves:
decisiones  subrogadas,  decisiones  sobre  reanimación  cardio-
pulmonar,  tratamientos  de  emergencia,  etc.  Otro  aspecto
que  es inherente  a  la  definición  de  una  PA  es  la  personali-
zación  del  plan  de  cuidados,  así como  su reevaluación  ante
cambios  clínicos  significativos43.  Pero  si  bien  estas  defini-
ciones  están  más  focalizadas  hacia  los  resultados  que  se
obtienen,  recientemente  la  literatura  muestra  un cambio
significativo  y es la  de  focalizar  la  PA desde  el  proceso  de TD
en  la  generación  de  una  TD  compartida.

Desde  esta perspectiva  el  sentido  de  una  PA  se defini-
ría  no  solo respecto al fin  sino  desde  el  proceso  que  se
genera,  remarcando  ciertas  características  que  permiten

diferenciar  un  modelo  de  PA de otras  iniciativas  que, aun-
que  relacionadas,  no  dan  cuenta  del  sentido  de  una  PA.
Bajo esta  consideración  la PA debería  preservar  y  garan-
tizar  la representación  de  todos  los  agentes  significativos
en  los  CFV,  es decir,  de  la  inseparable  tríada  P/F/EI  y, al
mismo  tiempo,  debería  estar  vinculada  a  toda  situación  de
salud  en  la que  sea  reconocida  una  EA con pronóstico
de vida  limitado.  Esta  característica  implica  que  tan  impor-
tante  es detectar  la  prevalencia  de este  tipo  de situaciones
en  la  población63,64 como  ser capaz  de dar  una  respuesta  a
estas  necesidades,  desde los  programas  de  salud  pública65.
La  necesidad  de  un cambio  cualitativo  y  esencial  en los pro-
gramas  de salud  da cuenta  de la  emergencia  de una  nueva
visión  en el  modo  de  orientar  los  CP.  Durante  los  últimos
10  años,  la  literatura  científica  ha ofrecido  contribuciones
significativas  tanto  en  la identificación  del enfermo  palia-
tivo  (la «surprise  question»

66 y el  programa  NECPAL63) como
en  el  estudio  de la  evolución  de la  enfermedad  identifi-
cando  las  trayectorias,  no  solo  en  el  contexto  oncológico
sino  desde  la  cronicidad  en  situaciones  de pronóstico  de  vida
limitado3,67.

Todo  ello  hace referencia  a  procesos  de TD  que  enfa-
tizan  por una  parte,  la  importancia  de aprender  sobre  el
paciente  y  proveer  educación  al  paciente  y  a la  familia;  y
por otra  parte  la relevancia  del  modo  en  que  se  conversa
y  se  logra  una  visión  compartida  y un asentimiento  infor-
mado  (informed  assent)  en  las  decisiones  y  estrategias  de
CFV44. Es  por  ello  que  se requiere  una  comprensión  de  los
objetivos  y  valores  del paciente,  así como  el  desarrollo  de
competencias  en  los  EI  para  iniciar  y mantener  un  diálogo,
basado  en  la  confianza  y  autenticidad,  que  permita  a  los
equipos  de profesionales  expertos,  la  discusión  de  las  opcio-
nes  clínicas45,46 junto  con  el  paciente  y  su familia  o,  en  su
defecto,  por  su representante  legal  en  las  decisiones  sub-
rogadas.  Aunque  la  literatura  actual  es  limitada,  hay cierta
evidencia  de que  los  pacientes  prefieren  un enfoque  de  dis-
cusión  para  la  PA,  sobre  la  base  de  sus  valores  y  experiencias
de  la  enfermedad.

Las decisiones  sobre  los CFV  tienen  una  característica  dis-
tintiva  de complejidad  en comparación  con otros  contextos
de  la vida.  La muerte  es  un proceso,  a  veces,  prolongado,  y
a  menudo  de dolorosa  experiencia  y sufrimiento  existencial
que  requiere  de aproximaciones  psicosociales  fundamen-
tadas  en  la psicología  desde el  sentido  de ser47.  Además,
las  decisiones  están  llenas  de  incertidumbre,  tanto  para  el
equipo  de  salud  como  para  el  paciente  y  los  familiares.  Sin
embargo,  la  clave  se centra  en descubrir  las  potencialida-
des  de  las  alternativas  a los  tratamientos  centrados  en  las
enfermedades;  en  reconocer  que  el  modo  en  que  cuidamos
a  los  pacientes  al FV  refleja lo que  significa  el  ser  humano
y  en  desarrollar  la  sensibilidad  y competencia  del equipo
médico  para  conversar  con  paciencia,  empatía,  autentici-
dad  y comprensión.  Esta perspectiva  enfatiza  «la  psicología
del  ser»  y  adquiere  importancia  en  la  literatura  desde  la
psicología  humanista  y existencialista.  Desde  este  modelo
del desarrollo  humano,  la psicología  social  abre el  cono-
cimiento  y  la  investigación  hacia sectores  en  la  medicina,
que  siendo  considerados  significativamente  humanos,  aún
son  contemplados  como  de segundo  nivel, de menor  cate-
goría  que  vencer  a la  muerte,  y solo  se admiten  cuando
fallan  por  completo  los  medios  para  evitarla17. Es  enton-
ces  cuando  la  medicina  emerge  como  disciplina  capaz  de
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dar  respuesta  al  sufrimiento  humano  y  es,  en la acepta-
ción  de  sus  límites  para  curar,  cuando  vuelve  a reconocer
su  profunda  y  necesaria  humanización.  La  psicología  social
y  en  palabras  de  Maslow68, la psicología  del  «ser»  significa
un  gesto  de abrazar  la  vida  desde  la  plenitud  y la actua-
lización  del  potencial  que  todo  ser humano  despliega  en
cada  instante  presente,  entendiendo  que  cualquier  gesto  de
vida,  y  el  proceso  de morir  es  parte  de  la vida,  puede  estar
dotado  de  sentido  y plenitud  si  sabemos  conducirnos  en esos
momentos  hacia  una  vivencia  plena  y con sentido  de  nuestro
«ser»

69.
Como  conclusión,  de  este estudio  se  debe  destacar  la

importancia  de  generar  un modelo  de  atención  en los  CP
que  preserve  la  visión  compartida  en  la  TD  entre  paciente,
familia  y  EI.  Para  ello  es importante  desarrollar  herramien-
tas  que  faciliten  la puesta en  marcha  del  proceso  de TD  en
el  manejo  de  las  enfermedades  crónicas  avanzadas.  Este
trabajo  muestra  las  dimensiones  relevantes,  que  desde  una
revisión  crítica  de  la  literatura  médica,  favorecen  el  des-
arrollo  y  transferencia  de  conocimientos  relacionados  con la
PA  a  los  distintos  recursos  sanitarios  y  sociales.  No obstante,
el  análisis  exploratorio  realizado  debería  contextualizarse
en  los  recursos  sanitarios  y  sociales  teniendo  en  cuenta  las
características  de  la población,  así como  la formación  y
competencias  de  los  profesionales.  La mayoría  de  las  publi-
caciones  referenciadas  se han  realizado  a partir  de  estudios
empíricos  procedentes  de  otros  países  y  desde  diferentes
culturas.  La transferencia  de  los  resultados  obtenidos
en  este  estudio  debería  hacerse  con cautela  previa  a un
análisis  y  reflexión  de  las  necesidades  y  gestión  de  recursos
asistenciales.  Futuras  investigaciones  deberían  contemplar
un  estudio  más  exhaustivo  de  todas  las  publicaciones  cientí-
ficas  desde  diversas  bases  de  datos  y  no  solo  la  referida  en  el
MEDLINE.

Desde  esta  perspectiva,  el  modelo  conceptual  generado
subraya  el  «darse  cuenta», la «comprensión  de  la  situación»

de  enfermedad  crónica  avanzada  con pronóstico  limitado  y
la  importancia  de  promover  una  nueva  visión  en  la gestión
de  recursos  sanitarios,  como  elementos  necesarios  para  una
implantación  eficaz  de  las  intervenciones  en  la PA.  Además,
el  desarrollo  de  la  PA permite  integrar  los  principios  éticos
desde  la  dignidad  y  el  respeto  al  «ser»,  dentro  del plan de
cuidados  habituales.  Esto es debido  al papel  central  que  ocu-
pan  las  preferencias,  los  valores  y los  deseos  de  los pacientes
y  familia  en la elaboración  del  plan  de  atención  integral
personalizada.  Consecuencias  derivadas  de  estos resultados
indican  la  necesidad  de  desarrollar  investigaciones  empíri-
cas  sobre  la  aplicación  de  la  PA  en  la atención  a  los  pacientes
con  enfermedades  crónicas  avanzadas.  Al mismo  tiempo  son
necesarias  la  concienciación  y  la  formación  en el  desarrollo
de  habilidades  y competencias  sobre  PA en los diferentes
equipos  de  salud,  así como  la  sensibilización  a la  pobla-
ción  en  general  con  el fin  de  garantizar  una  mayor  calidad  y
respeto  en  los  CFV54,55.

Todo  ello  debe  reflejar  unos  criterios  adecuados  de bue-
nas  prácticas  médicas  y metas,  que  la  medicina  puede
razonablemente  esperar  alcanzar70,71.  De este modo  se
pretenden  optimizar  los  costes/beneficios  a partir  de la
calidad  de las  decisiones  adoptadas  y  proporcionar  al
paciente/familia  los  cuidados  más  adecuados  desde  unos
estándares  clínicos,  científicos,  culturales  y bioéticos  en
consonancia  con  sus  deseos  y  preferencias.
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