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CONCEPTOS BASICOS

¢Qué es la )
@—\PLANIFICACION ANTICIPADA DE LAS DECISIONES?

La Planificacion Anticipada de las Decisiones (PAD) es un proceso voluntario de comunicacién
y deliberacién entre una persona capaz y profesionales sanitarios implicados en su atencidn,
acerca de los valores, deseos y preferencias que quiere que se tengan en cuenta respecto a
la atencidn sanitaria que recibird como paciente, fundamentalmente en los momentos finales

de su vida®. /

Siempre que la persona interesada lo permita, en dicho proceso de deliberacion deberian participar
ademas sus familiares, otras personas de su confianza y, especialmente, aquella persona designada
como su representante. Este proceso facilitara el proceso de toma de decisiones a todas las personas
implicadas, especialmente a la persona representante que actuara como interlocutora valida y podra
tomar decisiones en nombre de la persona enferma cuando ésta no pueda decidir por si misma.

Por tanto, su finalidad ultima es elaborar un Plan conjunto para que, en el caso de que la persona
pierda su capacidad de decidir, bien temporalmente o bien permanentemente, puedan tomarse
decisiones sanitarias coherentes con sus deseos y valores.

N

Dicho Plan deber3d ser:
O Registrado adecuadamente en la Historia de Salud de la persona.

O Revisado periddicamente, principalmente cuando cambien las condiciones de salud de

la persona o se produzcan acontecimientos vitales importantes.

O  Comunicado a todas las personas implicadas en la atencidn sanitaria de la persona enferma,

\ asi como a sus familiares y representantes, siempre con el permiso de ésta.

Las preferencias recogidas en un proceso de PAD o en una VVA Unicamente se tendrdn en cuenta en
aquellas situaciones en las que las personas no puedan expresar su voluntad(Tabla 2). Mientras las
personas tengan capacidad, seguiran tomando sus propias decisiones en cada momento (al igual que
en un proceso de consentimiento informado).



El PROCESO DE PAD debe ser expresidon de la autonomia de la persona que lo realiza. Esto implica
gue debe ser:

O VOLUNTARIO

Aunque, como veremos a continuacion, el ofrecimiento de iniciar procesos de PAD es una
tarea que nos corresponde como profesionales, la decision de aceptar dicho ofrecimiento es
totalmente libre y voluntaria. Las personas no tienen obligacién de hacer PAD, por mucho
gue sea obligacidon de los profesionales el ofrecérsela reiteradamente. Es importante que en
el proceso de PAD la persona se sienta totalmente libre para decir o no decir, para hablar o
callar, para abordar unos temas y evitar otros. La funcién como profesional es facilitar, guiar
y apoyar el proceso. Se trata de aclarar los deseos, preferencias y valores de la persona como
paciente, en ningun caso de imponerle los de los demas, ni los de la familia, ni los de su
representante, ni por supuesto, los nuestros como profesionales.

O INFORMADO
La persona debe ser informada acerca de los objetivos, limites y consecuencias que se derivan
de un proceso de PAD, de la manera en que serd registrado y del uso que se hara de ello.

O CAPAZ

Como ya hemos visto, uno de los objetivos principales de los procesos de PAD es preparar a
las personas participantes (paciente, familiares y profesionales) para el momento en que la
persona enferma no pueda decidir por si misma. Pero a la hora de realizar el proceso de PAD
la persona tiene que tener capacidad suficiente para decidir. No es posible hacer procesos
de PAD, por ejemplo con una persona con demencia muy avanzada, porque en ese momento
ya no tendra capacidad para decidir qué quiere que se haga con ella en el futuro. De ahi la
importancia de iniciar tempranamente los procesos de PAD y no esperar a que el deterioro
de la persona enferma sea tal que la propia capacidad para decidir esté ya mermada.

Los mismos criterios que se utilizan para determinar cuando una persona es incapaz, son los
gue deben aplicarse para saber si una persona estd o no en condiciones de hacer un proceso
de PAD (Tabla 2).



Tabla 2. COMO EVALUAR LA CAPACIDAD PARA TOMAR DECISIONES

Criterios de Incapacidad

El médico o médica responsable es quien debe valorar si la persona que se halla bajo atencidon médica,
pudiera encontrarse en una situacion de incapacidad de hecho que le impidiera decidir.

Por situacion de incapacidad de hecho se entiende aquella en la que las personas carecen de
entendimiento y voluntad suficientes para gobernar su vida por si mismas de forma auténoma, sin que
necesariamente haya resolucion judicial de incapacitacion.

La valoracion debe constar adecuadamente en la historia clinica.

Para determinar la situacién de incapacidad de hecho se evaluaran, entre otros factores que se estimen
clinicamente convenientes, los siguientes:

a) Sitiene dificultades para comprender la informacién que se le suministra.

b) Siretiene defectuosamente dicha informacién durante el proceso de toma de decisiones.
c) Sino utiliza la informacion de forma légica durante el proceso de toma de decisiones.

d) Sifalla en la apreciacidn de las posibles consecuencias de las diferentes alternativas.

e) Sino logra tomar finalmente una decision o comunicarla.

/

Fuente: Elaboracion a partir de los contenidos del articulo 20 de la Ley 2/2010, de 8 de abril. Deberes respecto a las
personas que puedan hallarse en situacion de incapacidad de hecho.

Igualmente, la realizacién de procesos de PAD cuenta con un MARCO JURIDICO de referencia que los
apoya y regula. Este marco juridico se detalla en la Tabla 3.

Tabla 3. MARCO JURIDICO DE REFERENCIA DE LA PAD

En Espaina:

® [EY 41/2002, de 14 de noviembre, bdsica reguladora de la autonomia del paciente y de
de/rec?os y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica. BOE N2274, de
15/11/2002.

En Andalucia:

@® [EY5/2003, de 9 de octubre, de Declaracion de Voluntad Vital Anticipada. BOJA N2210, de
31/10/2003.

@ [EY ORGANICA 2/2007, de 19 de marzo, de Reforma del Estatuto de Autonomia para Andalucia.
BOJA N2 56, de 20/3/2007.

@® [EY2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso
de la Muerte. BOJA N288, de 7/5/2010.

@® DECRETO 59/2012, de 13 de marzo, por el que se regula la organizacion y funcionamiento
del Registro de Voluntades Vitales Anticipadas de Andalucia. BOJA n2 59, de 26/3/2012.

/

Fuente: Elaboracién propia.



¢Qué CONTENIDOS debe incluir?

Obviamente es la propia persona la que, con ayuda de profesionales sanitarios, decide en cada caso
los contenidos exactos sobre los que quiere deliberar en un proceso de PAD. Ademas, las circunstancias
biograficas, clinicas, sociales o culturales determinan en cada caso la amplitud y orientacién de dichos
contenidos. No obstante, un proceso ideal y completo, deberia abarcar las siguientes cuestiones’:

@® Valores relevantes, por ejemplo, qué significa para la persona calidad de vida, qué grado de
importancia da a cuestiones como poder comunicarse, alimentarse, desplazarse o asearse con
autonomia, etc.

@® Preferencias sanitarias de caracter general acerca de la forma en que desearia que se desarrollase
la atencidn sanitaria cuando la persona no pueda decidir. Por ejemplo, grado de deterioro de la
conciencia que estaria dispuesto a aceptar, nivel de control del dolor, lugar donde prefiere morir,
expresiones de balance entre cantidad y calidad de vida, etc. Estas preferencias generales no tienen
un caracter legal vinculante de forma directa, aunque pueden ser validamente utilizadas por la
persona representante para reconstruir las posibles preferencias de la persona enferma ante una
determinada decisidn si ésta fuera capaz, o bien para determinar su mejor interés.

® Indicaciones sanitarias concretas. Las personas pueden expresar preferencias o deseos ante las
posibles actuaciones sanitarias a realizar en determinadas situaciones clinicas que pudieran
presentarse, aunque como profesionales solo podran realizar aquellas que se ajusten al marco
juridico y a la buena practica clinica. Estas decisiones pueden ser de tres tipos:

1) Rechazo de intervenciones:

O Legalmente vinculantes para todas las personas participantes (profesionales,
representantes y familiares) si la PAD se ha registrado utilizando un documento de
VVA.

O lgualmente vinculantes para quienes participan (profesionales, representantes y
familiares) si las indicaciones se han registrado en la Historia de Salud y atendiendo
al procedimiento establecido en las normas legales de referencia.

O Sino se ha registrado mediante VVA o en la Historia de Salud, entonces el vinculo legal
es menos claro y directo, por lo que precisa de la interpretacidn que de dichas
expresiones haga eventualmente la persona representante o sustituta con el debido
apoyo profesional.

2) Solicitud de instauracion de intervenciones:

O No legalmente vinculantes si en el momento en que deban ser instauradas no tienen
indicacioén clinica segun criterio profesional, por lo que son consideradas futiles
(limitacion del esfuerzo terapéutico). Esto es asi incluso aunque dicha solicitud figure
por escrito en una VVA.

O Si existe indicacidn clinica, entonces puede ser interpretada como expresion del
consentimiento informado de la persona, que aun asi debera ser emitido entonces
por su representante o sustituto en el caso de no haber dejado constancia de dicha
solicitud en una VVA.

3) Donacién de 6rganos y/o tejidos:
O Legalmente vinculantes, siempre y cuando se cumplan los requisitos técnicos de
extraccion.
QO Las preferencias expresas sobre la donacién de 6rganos y/o tejidos son legalmente
vinculantes independientemente de la opinidn de la familia o representante.



Juan. 39 anos. Diagnosticado de cancer de pulmén metastdtico, en fase terminal.

Verd, yo lo que quiero es morirme ya. Ya sé lo que me depara esta enfermedad y
no quiero pasar por tanto sufrimiento. Yo lo que quiero es que me haga usted la
eutanasia.

Beatriz C. Médica de la Unidad de ...

Bien.... é(Le importa que le pregunte lo que entiende usted por eutanasia? Sélo para
saber que estamos hablando de lo mismo.

Si'si, lo tengo muy claro porque he visto ya varios programas sobre este tema. Yo
lo que quiero es que usted me ponga una inyeccion, o me dé algtin medicamento
que haga que me muera. Ademds se lo pido yo, y si quiere se lo puedo dejar por
escrito, por ejemplo en un testamento vital.

£

De acuerdo, estamos hablando de lo mismo entonces. Verd, si se ha informado bien,
sabrd que como profesionales sanitarios no podemos acceder a su peticion porque
la eutanasia es ilegal en Espania.

Pues yo no quiero vivir asi, esperando a ver qué otra parte del cuerpo se me
estropea para que vengan ustedes a poner tratamientos y mdquinas hasta
convertirme en un vegetal enchufado.

¢Es esa la parte que le da mds miedo Juan? éLa de estar inconsciente o dependiente
de medidas que unicamente le mantengan con vida pero que no mejoren su estado
de salud?

iPues claro! Yo ahora todavia puedo apafiarme, pero sé que dentro de poco no
podré, y no quiero pasar el final de mis dias en un hospital rodeado de cables,
quiero que cuando llegue el momento que llegue y ya estd. Si no tengo cura, pues
no tengo cura.

Juan entonces hay otras cosas que si que podemos hacer por usted sin tener que
llegar a la eutanasia. Podemos garantizarle que aquellas medidas que usted no
quiera, no se van a utilizar. Si quiere también podemos probar con algunas medidas,
y si ve que no es lo que usted esperaba, o deja de quererlas, estamos obligados
ademds a retirarlas.

Entonces, si yo digo que no quiero que me pongan tubos, o que no me conecten
a un respirador porque ya estoy en un momento que me queda muy poquito, ¢no
me lo pondrdn? _

[ad

Efectivamente, ademds esa es por ley nuestra obligacion. Y si quiere puede escribirlo
en un testamento vital, sobre esto si que podremos y debemos sequir sus instrucciones.

iy




Marta L. Enfermera de la Unidad de...

El paciente Alberto estd en situacion de muerte cerebral. El personal de transplante
estd ahora mismo hablando con la esposa, pero estd muy afectada y, por lo que
ella ha dicho esta mafiana, no creo que quiera donar los érganos de su marido.

yae

Antonio J. Enfermero de la Unidad de...

Segun la familia del paciente, éste habia manifestado en mds de una ocasion
que queria ser donante de érganos. Cuando ingresd, él identificé a su mujer
como su representante y hablo con el enfermero de su disposicion para ser
donante si no se recuperaba. Ademds, el paciente también habia dejado
constancia de su deseo de ser donante en su Voluntad Vital Anticipada, y su
médico lo habia escrito en su Historia de Salud.

Si'si, lo sé, pero el caso es que su esposa es la representante, estd recogido en la
Voluntad Vital Anticipada, y por lo que ella decia esta mafiana no creo que acceda
a la donacidn. Asi que al ser la representante tiene la ultima palabra, ino?

Vi

Bueno, creo que el equipo de Coordinacion de Transplantes se encargard de
gestionar esta situacion. Pero verds, aunque su esposa sea su representante,
no puede tomar decisiones que estén en contra de los deseos del marido. Si el
paciente habia decidido ser donante y lo habia dejado por escrito en una Voluntad
Vital Anticipada, y estaba también recogido en su Historia de Salud, hay que
respetar sus deseos. Ademds la normativa nos obliga a ello.

P




@® Otras cuestiones no sanitarias relacionadas con el proceso de muerte: por ejemplo, quién estara
presente cuando fallezca, qué se hara con sus objetos personales, destino del cuerpo tras el
fallecimiento, disposiciones sobre el funeral, etc.

@® Expresion de sentimientos acerca de la salud y la enfermedad, de la vida y la muerte, del balance
de la biografia personal. Un proceso de PAD deberia darle a la persona la oportunidad de resolver
o afrontar cuestiones cruciales de la existencia, en relacién consigo misma o con otras personas.
La PAD deberia facilitar que quienes afrontan los momentos finales de su vida puedan llegar a
expresar sentimientos, deseos o emociones a sus seres queridos. Expresiones como “lo siento”,
“te perdono”, “necesito que”, “gracias”, “te quiero”, “perdéname por”, “ojald”, “adiés”... son a
veces dificiles de decir para algunas personas y sin embargo, pueden resultar muy necesarias o

de gran ayuda.

@® Designacion de una persona representante

O No es obligatorio elegir a una persona como representante pero si es muy conveniente, ya
gue no es posible prever todas las situaciones clinicas que puedan presentarse en el futuro.
Ademas, algunas instrucciones pueden dar lugar a problemas de interpretacidn y otras pueden
ser demasiado genéricas (ver ejemplo 3).

O Esimportante que el paciente comunique quién es la persona elegida como representante,
y si hay potencial conflicto, explique ademas por qué elige a una persona y no a otra.

O Conviene ayudar a la persona a decidir quién puede desempenar de forma idénea la funcion
de representarla. No es necesario que la persona representante sea un familiar. Si deberia
ser alguien de su entorno, fisicamente accesible (no se recomienda elegir a su mejor amigo
si vive actualmente en Tokio), alguien con quien poder conversar e intercambiar impresiones,
valoraciones, deseos..., y en quien la persona tenga una total confianza. Ademas, esa persona
representante tiene que aceptar y dar su consentimiento para asumir sus funciones (Tabla
4).

O Sila persona prefiere que sus familiares no conozcan el documento, debe explicarse en éste
el motivo de esta decisidn. Esto disminuye la ansiedad, evita problemas y previene conflictos.

O Para ser legalmente vinculante, la designacion tiene que hacerse mediante una VVA o un
procedimiento notarial. Las decisiones que tome la persona representante designada en la
VVA prevaleceran sobre las opiniones de la familia, incluso sobre la del/de la conyuge o la
pareja (ver ejemplo 4). De lo contrario quien actuard en nombre de la persona cuando se
vuelva incapaz serd quien se determine siguiendo el procedimiento del articulo 10.1 de la Ley
2/2010 de Andalucia(Tabla 5).

O Una vez ha sido designada, lo ideal es que, con permiso del o de la paciente, la persona
representante se incorpore al proceso de PAD y participe activamente en el mismo, para asi
conocer adecuadamente los sentimientos, deseos, preferencias y decisiones de la persona
a quien representara.

O Es importante que todas las personas participantes (familiares, cuidadores, amistades y
profesionales) sepan qué persona ha sido designada como representante y asi evitar posibles
conflictos futuros.



Susana J. Médica de la Unidad de ...

La semana pasada dejamos la conversacion con el tema de la nutricion e hidratacion
artificial. ¢Se ha leido los folletos que le entregué?

Manuel R. Representante de una paciente

Si, me los he leido, y he hablado con mi esposa que me dice que si llega a una
situacion terminal no quiere que se le apliquen estas medidas. Pero sigo sin tener
algunas cosas claras. Yo quiero ser su representante, creo que soy la persona
adecuada para ese papel, y quiero cumplir con sus deseos, pero no puedo hacer
algo que va en contra de su vida, y luego arrepentirme toda mi vida.

Le entiendo, verd en primer lugar debe saber que las situaciones en las que su
esposa le pide que no inicie o retire la hidratacion artificial, son aquellas situaciones
en las que ya no resulte beneficiosa para ella. Situaciones en las que la enfermedad
nova a mejorar, y estas medidas tnicamente hacen que el proceso se alargue mds.

Pero es que entonces seria como matarla de sed, y eso creo que no estd bien.

Manuel, en estas situaciones de las que hablamos lo que acaba con la vida de un
paciente es la enfermedad que padece, no la retirada de tratamientos. Ademds,
en esa situacion los pacientes ya no tienen sensacion de sed, no sufren por ello.
Piense que hay pacientes, en situacion irreversible o terminal, a los que si les
seguimos poniendo antibidticos, reanimacion cardiopulmonar y otras medidas de
las que ya hemos hablado, podrian mantenerse vivos durante mds dias, pero éa
qué precio?, écon qué calidad?

Ya claro, eso no, eso no me parece bien. Pero es que como se trata de comida y
bebida, no se ve tan claro.

Esto le ocurre a mucha gente. Hay que verlos como un tratamiento mds, y no
olvidar que aunque estas medidas se retiren, se intentard que la persona esté
comoda y sufra lo menos posible, por ejemplo mediante sedacion, pero hay que
tener en cuenta que la hidratacion/nutricion se retiran unicamente cuando se
considera que realmente ya no aportan un beneficio para el paciente, sino mds
bien una prolongacion de la agonia.




\|

Tabla 4. FUNCIONES DE LA PERSONA REPRESENTANTE DESIGNADA EN UNA VVA

O Al tomar decisiones por su representado, buscar en todo momento el mayor
beneficio y respeto de la persona a la que representa, teniendo en cuenta los
valores de ésta.

O Velar para que, en las situaciones clinicas contempladas en la Declaracién de VVA,
se cumplan las instrucciones que la persona a la que representa, haya dejado
establecidas.

O Tener en cuenta los valores u opciones vitales recogidas en la Declaracién de VVA
de la persona a la que representa, para asi presumir su voluntad en las situaciones
clinicas no contempladas explicitamente en la Declaracién de VVA.

O Respetar las indicaciones que la persona a la que representa haya establecido
respecto a la funcién de representacidn.

Fuente: Elaboracion a partir de los contenidos del articulo 9 de la Ley 2/2010, de 8 de abril.

Tabla 5. PROCEDIMIENTO PARA ACTUAR COMO REPRESENTANTE DE PERSONAS
EN SITUACION DE INCAPACIDAD

Cuando la persona esté en situacién de incapacidad de hecho, a criterio de su médico o médica
responsable, tanto la recepcidn de la informacidon como la prestacién del consentimiento, serdn
realizadas siguiendo este orden por:

la persona designada para tal fin en la declaracién de VVA.
la persona que actlie como representante legal.

el/la cényuge o la persona vinculada por anéloga relacion de afectividad.

o 0 O O

los familiares de grado mas préximo, y dentro del mismo grado el de mayor edad.

Fuente: Elaboracion a partir de los contenidos del articulo 10 de la Ley 2/2010, de 8 de abril.



Alberto R. Enfermero de la Unidad de...

Segun la VVA de la paciente, su representante es su prima Elena,
pero tengo aqui a su marido que dice que Elena no tiene nada que
opinar sobre este tema, que se trata de la vida de su mujer y que él
serd quien tome las decisiones

Sonia M. Médica de la Unidad de ...

Quizds si el marido no estaba al tanto de la VVA de la paciente, no sorprende que
tenga esta postura. Sin embargo, si como dices, en la VVA estd recogido que la
representante es Elena, hay que explicdrselo al marido y hacer lo que Elena decida.

Ya, eso me imagino, pero es que es su marido, y la verdad es que
estd muy molesto con este tema. Ademds me ha dicho que él es
el que tiene que decidir y que como no le hagamos caso nos va
a meter en un lio.

Bueno, ella lo eligio para casarse con él, pero esta muy claro que a la persona que
eligio para que tomara decisiones en esta situacion es su prima y son sus instrucciones
las que nosotros como profesionales debemos seguir. Ademds asi lo establece la
legislacion vigente.

Estd bien, hablaré con el marido de la paciente e intentaré
explicarle cudl es la situacion, los deseos de su mujer y cudles
son nuestras obligaciones como profesionales.




{QUIEN tiene que iniciar y desarrollar
los procesos de PAD?

Hablar de la muerte es costoso. Nos produce miedo, inseguridad, pudor. Ademas no es infrecuente
gue ante el hecho de la muerte de una persona, la profesion sanitaria esté acompafiada de sentimientos
de frustracioén, fracaso o incluso de derrota ante la enfermedad.

Las actitudes de los profesionales sanitarios ante el reto de iniciar procesos de PAD pueden simplificarse
en tres:

@® Actitud de rechazo, al entender que esta tarea no forma parte de sus obligaciones profesionales,
limitadas en su opinidn, a lo “cientifico-técnico”. En tal caso, cualquier demanda de pacientes o
familiares en esta area serd bloqueada con mensajes verbales o no-verbales y, con frecuencia,
derivada a otros profesionales u otros ambitos no sanitarios. Debajo de esta actitud de negacion
suele haber sentimientos de inseguridad e impotencia, con frecuencia amplificados por la percepcién
de falta de preparacion técnica en el area de la comunicaciéon y el soporte emocional, que pueden
ser expresados en frases similares a estos ejemplos:

“Ahora vamos a centrarnos en el tratamiento y luego ya veremos...”
“No se preocupe usted de estas cuestiones ahora...”

@® Actitud pasiva, entendiendo que aunque pudiera formar parte de sus obligaciones profesionales,
no les corresponde suscitar e iniciar el abordaje de esta cuestidon ya que, en todo caso, eso
corresponde a cada paciente o a sus familiares. Si alguien pone esta cuestion encima de la mesa,
pues entonces como profesional la abordara con mas o menos capacidad y éxito, pero en caso
contrario, permanecera de forma pasiva en la parte mas “cientifico-técnica” de su rol profesional.
Son comunes reflexiones como estas:

“..Hombre, si no me queda mds remedio..., pero desde luego si no me sacan el tema, prefiero
esperary que cada cosa llegue en su momento.”
“No he hablado con ella sobre esto porque nunca me ha preguntado nada al respecto.”

@® Actitud proactiva, al comprender que un proceso integral de atencion sanitaria exige abordar
en algun momento esta cuestion y que por tanto, es un elemento inherente a su condicién de
“profesional sanitario”. Como tales profesionales buscaran activamente el momento y la forma
conveniente de abrir procesos de PAD, facilitando a sus pacientes espacios y tiempos adecuados
para que, si asi lo desean, puedan expresarse abiertamente y prevenir posibles conflictos futuros.
El mero silencio o la pasividad de una persona enferma no constituye una excusa para evitar iniciar
procesos de PAD, hay que explorar esta drea de manera explicita y proactiva®. Abordajes propios
de esta actitud serian:

“He notado que se muestra usted preocupado por el desarrollo de la enfermedad, étiene usted
algo que quiera preguntarme?...”
”Con el tiempo habrd que tomar ciertas decisiones, si quiere podemos ir hablando de sus opciones
poco a poco.”

Sin duda, esta Guia esta pensada para reforzar esta ultima actitud y para tratar de aproximar a
ella a profesionales sanitarios que mantienen las otras dos actitudes.



Hay fuertes razones empiricas y éticas para afirmar que la ACTITUD PROACTIVA es la mas correcta.

QO Incluso en sociedades tan “autonomistas” como las anglosajonas, los estudios empiricos acerca
de las percepciones de pacientes o familiares sobre la calidad en la atencidn sanitaria al final
de la vida sefialan que la opinidén mayoritaria es que es el personal sanitario quien debe iniciar
procesos de PADS. La razdn es que la ciudadania considera al personal sanitario, en teoria, con
mas preparacion y experiencia para abordar estas cuestiones y con mds conocimientos acerca
de la enfermedad y su prondstico y por tanto, en mejores condiciones para determinar lo que
deberia ser discutido en cada momento.

QO Elfin de la Medicina no es sdlo, sin mas, “curar”. Los fines de la Medicina, los que dan sentido
ético a la tarea como profesionales sanitarios son, mas bien, cuatro®:

0 La prevencion de enfermedades y lesiones y la promocidn y conservacion de la salud.

o El alivio del dolor y el sufrimiento producidos por las enfermedades.

0 Laatencidn y curacién de personas enfermas curables y el cuidado de personas enfermas
incurables.

O La evitacion de la muerte prematura y la busqueda de una muerte tranquila.

Obviamente, los procesos de PAD son herramientas imprescindibles para llevar a cabo de forma
activa estos fines, que nos obligan éticamente como profesionales sanitarios.

/
De lo anterior se deduce automaticamente la respuesta a la pregunta acerca de qué

profesional sanitario en concreto tiene que realizar esta tarea: cualquier profesional de
medicina o enfermeria que atiende a la persona enferma durante un tiempo significativo
y que considere adecuado plantear esta cuestién en un contexto de atencion integral,
sintiéndose con capacidad para llevarla a cabo de manera satisfactoria.

Otros profesionales, como por ejemplo de psicologia o trabajo social, también pueden
realizar procesos de PAD.

/

Si hay varios profesionales con una actitud proactiva, serd entonces la persona enferma la que decida
con quién quiere realizar este proceso, con quién se siente mds cdmoda y con mayor empatia. Unas
veces sera el médico de familia, otras la enfermera gestora de casos, otras el enfermero del Centro
de Salud, una profesional del equipo de Cuidados Paliativos, el oncdlogo o la geriatra, el psicdlogo
o la trabajadora social del Centro Sanitario. El registro adecuado del proceso en la Historia de Salud
de la persona y la coordinacién entre profesionales y niveles asistenciales permitirdn que el proceso
de PAD se convierta en una auténtica hoja de ruta de la atencidn sanitaria.

Lo anterior no contradice que un equipo de profesionales pueda organizarse y distribuir
responsabilidades, para asi hacer una oferta estructurada y coordinada de procesos de PAD a las
personas que atienden. Lo que si sera necesario es tener la flexibilidad suficiente para que, tras la
oferta y el arranque inicial, se permita a la persona elegir con qué profesional desea continuar el
proceso.

Es importante insistir en que, aunque una persona no haga preguntas directas sobre estas cuestiones,
ello no significa necesariamente que no quiera abordarlas. Hay muchas barreras que dificultan la
realizacion de procesos de PAD10 y es una obligacion ética como profesional detectarlas y tratar de
superarlas en la medida de lo posible (Tabla 6) 11.



Tabla 6. BARRERAS PARA EL INICIO DE PROCESOS DE PAD

' POR PARTE DE LA PERSONA

- Miedo ante un posible rechazo por parte de profesionales o de sus seres queridos.

- No saber cuando preguntar, ni como, ni a quién.

- Desconocimiento acerca de si es correcto hablar de esto con los profesionales, de si pertenece
o no a la “cartera de servicios” del sistema sanitario.

- Desconfianza acerca de las garantias de confidencialidad de lo que exprese.

- Analfabetismo funcional o real.

- Negacion de su enfermedad.

- Angustia, deseos contradictorios: “Quiero y no quiero al mismo tiempo hablar de ello” “Creo que hay

que hablar de esto pero yo no puedo: me pongo malo solo de pensarlo.”

- Desconfianza sobre su duracidn o consecuencias: “Pero es que lo que pienso hoy puede cambiar
mafana... ¢y entonces de qué vale hablarlo hoy?” “Si pongo esto por escrito, luego los médicos me
desenchufardn a la minima...”

- Desconocimiento de sus derechos como paciente. “Total, no sirve que yo haga esto porque al final
los médicos y mi familia hardn lo que ellos crean mejor independientemente de lo que yo haya dicho.”

- Prejuicios ideolégicos o morales. “No hace falta hablar, ya mi familia decidird lo mejor.”

- Factores culturales, étnicos, linglisticos o religiosos. “Ya Dios tiene un plan para mi.”

II POR PARTE DE LA FAMILIA

- Sobreproteccién familiar: tendencia a generar “pactos de silencio”.

- Condicionamientos culturales, étnicos, linglisticos o religiosos: temas tabu.

- Angustia de los familiares, bloqueos emocionales: “Yo sé que lo mejor para él/ella es... (en realidad,
aquello que disminuya mi propia angustia, mi culpa y me deje tranquilo).”

- Prejuicios ideoldgicos o morales. “No hay que hablar de esto, lo que tenga que ser, serd.”

- Condicionamientos econdmicos: “Si permito que fallezca mi marido, que es el tnico que tiene pensidn,

éde qué vamos a vivir, ahora que mis hijos estdn todos parados?”

- Preocupacion o desconfianza ante la capacidad de los profesionales sanitarios para manejar
adecuadamente el proceso de PAD: “Tengo miedo de que al hablar de esto le hagan dafio.”

- Desconocimiento del marco juridico, de los derechos del paciente y de las obligaciones de los

profesionales. “Si usted insiste en hablar de esto con mi padre, le denunciaré.”

(Sigue en pagina siguiente)



Tabla 6. BARRERAS PARA EL INICIO DE PROCESOS DE PAD - Continuacién

I POR PARTE DEL PROFESIONAL

- Falta de conocimiento sobre la PAD y sobre su marco ético vy juridico.

- No considerar la PAD como parte de sus responsabilidades profesionales o de muy baja
prioridad.

- Escasez de tiempo o inadecuada organizacion del tiempo existente.

- Carencia de habilidades para la comunicacién y el apoyo emocional: no saber cuando preguntar,
ni cdmo, ni a quién.

- Escasez de recursos humanos o inadecuada organizacién y coordinacidn de los existentes.

- Dificultades de coordinaciéon entre los diferentes niveles asistenciales para garantizar la
transferencia de los contenidos del proceso de PAD.

- Condicionamientos culturales, étnicos o religiosos: temas tabu.

- Bloqueos emocionales personales: angustia ante el tema de “la propia muerte”, percepcion
de “derrota profesional” ante el hecho de la muerte de un paciente.

- Miedo a desencadenar un “duelo anticipatorio” en el paciente o su familia, o a desencadenar
un conflicto familiar.

- Ideas preconcebidas sobre su efectividad: “Es una completa pérdida de tiempo”. “Si los pacientes
no se enteran de nada cuando hablamos sobre cosas mds normales de su enfermedad, jcuando hablemos
de esto ni te cuentol...”. “Total épara qué?, al final se hard o lo que diga el médico o lo que diga la familia,

luego no merece la pena tanta discusion.”

- Prejuicios ideoldgicos o morales. “En el fondo esto es tratar de hacer eutanasias.”

\ /

Fuente: Elaboracién propia.




@—\ ¢CUANDO debe iniciarse?

Hay que partir de la base de que siempre es dificil saber cudl es el mejor momento para hablar con
una persona sobre su proceso de enfermedad, su proceso de muerte y las condiciones que le gustaria
gue se tuvieran en cuenta. No es por ello sencillo dar pautas generales. Cada proceso debe ser
estrictamente individualizado por el profesional sanitario que vaya a iniciar la PAD, pues es quien
mejor conoce a la persona y su contexto patobiografico.

Como profesionales de la salud tenemos que prestar especial atencion a determinados acontecimientos

o situaciones en la vida de las personas, sanas o enfermas, que pueda sugerir la conveniencia y
suponer un momento adecuado para iniciar procesos de PAD (Tabla 7).

Tabla 7. 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.

(0] Experiencia de haber tenido un ingreso hospitalario prolongado o varios reiterados.
(o] Diagndstico reciente de una enfermedad grave.

(0] Cambio en las expectativas de tratamiento o curacién de una enfermedad conocida.
(0] Empeoramiento de sintomas de una enfermedad; deterioro progresivo.

(0] Cualquier acontecimiento vital que implique una modificacién sustancial del proyecto o
modelo de vida.

Fuente: Adaptada de Noble S. 201112

Por el contrario, habra personas a las que es preferible NO proponer PAD inicialmente (Tabla 8).

Tabla 8. PROCESOS DE PAD NO INDICADOS INICIALMENTE

o Pacientes con negacion diagnoéstica o prondstica.

o Pacientes con alto nivel de angustia (salvo que la angustia se derive de la incertidumbre

o la percepcidn de falta de control, en cuyo caso la PAD puede ser beneficiosa).

o Pacientes inmersos en escenarios de pactos de silencio no resueltos.

Fuente: Adaptada de Barbero J, et al. 201313



No obstante, habra situaciones en las que la persona va a ser proclive para iniciar un proceso de PAD
y en las que como profesionales debemos actuar adoptando:

INICIATIVAS REACTIVAS

O Siempre que la persona sana o enferma demande explicitamente abordar esta cuestion,
habra llegado el momento de iniciar un proceso de PAD.

O Es necesario estar constantemente atentos a las posibles demandas no verbales (llanto,
suspiro, intranquilidad ante determinados temas, silencios prolongados, etc.) y a las demandas
implicitas (preguntas repetidas sobre determinados temas, comentarios sobre otras personas
enfermas en situacion similar a la suya, etc.) para reconvertirlas en explicitas y verbalizadas,
y poder delimitar asi el alcance y contenido de la peticién.

O Habra que poner especial cuidado cuando las demandas no provengan de pacientes, sino
de sus familiares. Pudiera ser que la demanda de la familia, en realidad, sea un intento de
condicionar el proceso de comunicacién, tratando de poner coto a lo que deba o no decirse
a la persona enferma. En tal caso se estaria utilizando la PAD para alimentar un “pacto de
silencio”. Y sin embargo, el eje y centro del proceso de PAD, su protagonista, es siempre la
persona afectada: el o la paciente. Hacia él o ella deben reconducirse las demandas realizadas
por familiares (Tabla 9).

PACTO DE SILENCIO O DE PROTECCION: Aquellas estrategias, esfuerzos de pacientes,
familia y/o sanitarios destinados a evitar que alguna de las partes involucradas conozcan
no sélo el diagndstico y/o prondstico de la enfermedad sino también las emociones, las
dificultades o el propio malestar que les atenaza. También se puede definir como una

alteracién de la informacién con el acuerdo implicito o explicito de negar la situacién de

la propia persona enferma (ver caso practico 6).




INICIATIVAS PROACTIVAS

Aunque la PAD deberia ofrecerse a cualquier persona en el momento de abrirle una Historia
de Salud, estd especialmente indicada en:

O Personas mayores de 75 aiios?4.

O Personas con expresion reiterada de miedos y preocupaciones acerca del futuro.
O Personas muy controladoras o muy celosas de sus espacios de decision.

O Pacientes de cualquier edad que manejan con gran dificultad la incertidumbre.
O Personas con alto riesgo de enfermedad cardiovascular o cerebrovascular.

O Personas afectas de enfermedades con evolucidn fatal previsible o muy probable:

O Enfermedades neurodegenerativas:

© Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)S.
S Esclerosis Multiple.

© Demencias en fase inicial.

O Enfermedades respiratorias:

© Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crdnica (EPOC)16.

O Fibrosis Pulmonar??.
O Enfermedades oncoldgicas.
O Enfermedades renales cronicas!.

O Enfermedades cardiovasculares con mala evolucion.

O Pacientes con cualquier enfermedad que produzca alto grado de dependencia o discapacidad.

QO Pacientes en situacion terminal.

o



Tabla 9. RECOMENDACIONES PARA ABORDAR EL “PACTO DE SILENCIO”

RECOMENDACION Muestra.rt.espeto !|aC|a la familia, expresando qu? comprendes que pueden
tener opiniones diferentes a la tuya en esta materia.

FRASES UTILES

“Comprendo que estdn preocupados por su familiar y que quieren evitarle todo el sufrimiento posible. Yo comparto con
ustedes este objetivo aunque pienso que para lograrlo es mejor hablar sobre lo que tiene, que ocultdrselo."

Indaga y clarifica los motivos por los que la familia desea que se oculte

RECOMENDACION informacion al paciente.

Explora sus preocupaciones y miedos al respecto.

FRASES UTILES

“Quizds para ustedes la mejor manera de protegerle es evitarle que sepa lo que tiene pero épor qué no valoramos lo
que realmente quiere su familiar?, quizds quiera saber lo que realmente le ocurre.”

“éPor qué no quieren que hable con él/ella sobre lo que tiene?”

“éQué les da miedo de lo que yo pueda decirle?”

“¢Cémo piensan que puede reaccionar si hablo con él/ella sobre su enfermedad?”
“éQué logramos si no hablamos de ello?”

“é¢Toda la familia opina lo mismo en este tema?”

“¢Ha pedido él/ella de forma explicita que no hablemos de esto?, ¢ ha delegado explicitamente en alguien?”

Explica que habitualmente los pacientes, antes o después, acaban sabiendo
que padecen una enfermedad grave o de mal pronéstico, y que puede resultar
muy doloroso y deprimente no poder hablar con libertad sobre ello, lo que
lleva a situaciones de frustracion, depresion y aislamiento.

RECOMENDACION

FRASES UTILES

“Habitualmente, en mi experiencia, los pacientes sospechan lo que realmente les ocurre, y estdn mucho mds asustados
por lo desconocido que por la verdad.”

“Hablar sobre las cosas y expresar los sentimientos, los miedos, es algo que habitualmente produce mds alivio que
sufrimiento, éno les parece?”

“¢Qué piensan que sabe y no sabe de su enfermedad en este momento?”

“Si ustedes estuvieran en su lugar, iqué querrian? ¢ Como se sentirian si, con el tiempo, descubrieran que se les habia
estado ocultando la verdad?”

“é¢No les parece que al no revelarle el prondstico de su enfermedad le estamos impidiendo que tome decisiones o
comunique cosas importantes para él/ella? Quizds tenga cosas que expresar o hacer antes del final...”

(Sigue en pagina siguiente)
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Tabla 9. RECOMENDACIONES PARA ABORDAR EL “PACTO DE SILENCIO” - Continuacién

De una manera suave y delicada negocia con la familia la posibilidad de
explorar con el paciente su grado de comprension de la enfermedad, su
prondstico, sus miedos, preferencias y deseos sobre la informacion y sobre
el grado de implicacion que desea tener en las decisiones sobre su salud.

RECOMENDACION

FRASES UTILES

“Me gustaria tener la oportunidad de explorar, de forma cuidadosa y con cautela, qué sabe el/ella sobre su enfermedad,
qué le preocupa y qué desea o no saber. Seguramente el/ella sabe o intuye certeramente muchas mds cosas de las que
ustedes suponen. Las personas pueden estar enfermas, pero no son tontas.”

“Si les parece, una vez hable con él/ella, y segun me diga, podemos reunirnos para ver la mejor manera de hacerlo.”

Ofrece la posibilidad de iniciar estas conversaciones con algiin miembro de
la familia presente, para que se sientan mas seguros.

RECOMENDACION

FRASES UTILES

“Si lo prefieren, podemos hablar con él/ella juntos, asi podrdn ver conmigo cémo reacciona y qué desea o no saber.”

Explica a la familia que nunca daras al paciente mas informacidén de la que
desee saber, pero que al mismo tiempo es tu obligacion ética y legal dar al
paciente la oportunidad de preguntar lo que quiera y responder a sus preguntas
de forma honesta, con delicadeza pero sin mentiras.

RECOMENDACION

FRASES UTILES

“Quiero que sepan que nunca diré al paciente lo que él no quiera saber, pero también les digo que siempre contestaré
con la verdad a lo que me pregunte, aunque siempre lo haré de manera cuidadosa y delicada. Nunca le impondré nada,
pero tampoco le mentiré. Deben saber que estoy ética y legalmente obligado a ello.”

Fuente: Adaptada de Clayton JM et al. 200719



{Qué BENEFICIOS se obtienen?

La realizacién de un proceso de PAD proporciona beneficios potenciales a todas las personas que participan
en el proceso de toma de decisiones clinicas (Tabla 10).

Tabla 10. VENTAJAS DE LA REALIZACION DE PROCESOS DE PAD

4 PARA EL/LA PACIENTE PARA EL/LA REPRESENTANTE N
- Le permite apropiarse de su proceso de toma de | - Le permite tener mas claros los deseos y preferencias
decisiones y convertirse en su eje y su centro. de la persona a la que representa.
- Facilita la expresion de dudas y la aclaraciéon de | - Facilita la comunicacién con el personal sanitario.
preocupaciones. - Disminuye su angustia ante la incertidumbre de las
- Aumenta la percepcion de control, al darle mas decisiones que tendria que tomar por su
seguridad de que sus deseos seran respetados. representado/a.
- Ayuda a reducir la angustia. - Aumenta su empatia con la persona representada.
- Disminuye la sensacion de indefensiéon e | - Lo empodera mas como representante en caso de
incertidumbre. posible conflicto con el resto de la familia.
- Fomenta la percepcion de ser respetado/a por el | - Facilita la expresion de sentimientos.
personal sanitario. - Incrementa la seguridad juridica.
- Favorece la relacién y comunicacion con el/la | - Incrementa su seguridad y mejora sus sentimientos
profesional. acerca de las decisiones tomadas.
- Facilita la comunicacién con sus seres queridos.
- Le permite liberar a sus seres queridos de la carga
de tener que tomar determinadas decisiones,
previniendo posibles sensaciones de culpa.
- Facilita la expresion libre y franca de sentimientos.
PARA LOS FAMILIARES PARA EL/LA PROFESIONAL SANITARIO/A
- Es buena practica clinica, que contribuye a cumplir
- Facilita la clarificacion de decisiones en un escenario los fines de la profesion sanitaria.
de incertidumbre y elevada tensién emocional. + Proporciona mayor seguridad ética y juridica.
. Ayuda a prevenir posibles conflictos con los | - Favorecelarelaciony comunicacion con su paciente.
profesionales o con la persona representante. - Proporciona un marco de referencia mas claro para
- Facilita el manejo de la angustia produciendo alivio. la toma de decisiones al disminuir la incertidumbre
- Incrementa los sentimientos de unién con el/la sobre lo que debe o no hacerse. Puede disminuir la
paciente. complejidad de la toma de decisiones.
. Facilita la expresion de sentimientos entre todos. - Ayuda a prevenir conflictos con la familia o la persona
- Incrementa la sensacién de haber hecho lo correcto, representante.
lo que atenua posibles sentimientos de culpa. - Disminuye la angustia y la posible sensacién de
- Facilita el posterior proceso de duelo: prevencién culpa.
del duelo patoldgico. - Facilita la toma de conciencia y afrontamiento de
la muerte.
PARA EL CENTRO SANITARIO
- Contribuye a que el centro realice una asistencia integral de calidad conforme a los valores del SSPA.
- Ayuda a mejorar el clima del equipo asistencial en el proceso de toma de decisiones, al disminuir la angustia
y la incertidumbre sobre lo que debe o no decidirse respecto al paciente incapaz.
- Puede mejorar significativamente las relaciones entre pacientes, familiares, representantes y profesionales
al disminuir la probabilidad de que se generen conflictos que pudieran acabar en demandas legales.
- Proporciona mayor seguridad juridica a la institucion.
- Contribuye a mejorar el uso eficiente de los recursos, ayudando a evitar casos de obstinacién terapéutica
. por dificultades para establecer el mayor beneficio de la persona enferma. P

Fuente: Elaboracién propia.



{COmMo se REGISTRA un proceso de PAD?

La PAD sélo tiene sentido si se entiende como un proceso abierto, continuo, dinamico y susceptible
de ser modificado. Por ello necesita ser registrado documentalmente para poder saber qué cuestiones
se han abordado, qué decisiones se han tomado, revisado, cambiado, etc.

El registro debe permitir ademas que, en la medida de lo posible, los demas profesionales sanitarios
gue en un momento determinado cuiden de la persona enferma puedan conocer también sus deseos
y preferencias. También debe facilitar la evaluacién interna de la PAD, entendida como actividad
asistencial del SSPA.

Los lugares para registrar los procesos de PAD son dos:
O La Historia de Salud de la persona

Es el lugar principal de registro de la PAD. Todo proceso de PAD, independientemente de que
desemboque o no en la cumplimentacién de una VVA, debe ser registrado en la Historia de
Salud, porque forma parte de la atencidn sanitaria integral a la persona enferma.

Como profesional, siempre se debe ofrecer informacién a la persona sobre el proceso de
registro de la PAD en su Historia de Salud: qué se incluye, quién tendra acceso, etc. Debe
solicitarse verbalmente su consentimiento para registrar el proceso de PAD en su Historia
de Salud, y hacer una anotacioén al respecto en la misma.

En el Anexo 1 se encontraran indicaciones para registrar procesos de PAD en la Historia de
Salud Unica Digital (Diraya). En el caso de que el centro sanitario utilice otros sistemas
informaticos, debera desarrollar su propio modelo orientdandose en el establecido para Diraya.

QO La Declaracién de Voluntad Vital Anticipada

Una forma adicional muy completa y segura de registrar un proceso de PAD es la
cumplimentacidn de una VVA. Sin embargo, hay pacientes que no siempre desean completar
el proceso administrativo que implica la VVA. Cuestiones personales, culturales, sociales,
administrativas o clinicas pueden hacer dificultoso ese tramite a algunas personas, aspecto
gue obviamente siempre debe respetarse. En el Anexo 2 se encuentra un resumen de la
informacidn esencial sobre las VVA en Andalucia.

La VVA forma parte de la Historia de Salud de la persona, por lo que progresivamente estara
disponible en la misma. Como profesionales sanitarios del SSPA se podra también consultar
su contenido a través de la aplicacién Diraya.






