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+ Investigador principal: P106/90047, P108/2030, BAE08/90070

Instituto de Salud Carlos Il — Ministerio de Economia y Competitividad,
cofinanciado por el Fondo Europeo de Desarrollo Regional

Avyudas regionales competitivas:

+ Proyectos FFIS/CM09/013 y FFIS- CMO08/09-IIC cofinanciados por la FFIS y
CajaMurcia (coordinados con los proyectos nacionales)

+ Estancias formativas (FFIS-09/AE/EST2-16) y ayudas de asistencia a congresos
(FFIS09/AE/CONG-15)
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0.- RESUMEN

Objetivos principales:

* Fundamentar adecuadamente la Planificacion Anticipada de la Asistencia Sanitaria
(PAAS) para poder desplegar programas integrales eficaces y utiles a lo largo de todo el
proceso de enfermedad de un paciente.

* Traducir, adaptar, validar y aplicar a diversas trayectorias de enfermedad, para el
Programa KAYROS-Conversaciones que ayudan, el proceso de capacitacion de facilitadores,
pieza clave imprescindible de un programa de PAAS.

Objetivos especificos:

1. Revisar criticamente los fundamentos y referencias de un programa de PAAS

2. Obtener la capacitacion como facilitador e instructor del Programa Respecting
Choices® (referente internacional).

3. Adaptar los contenidos de conocimientos basicos en comunicacion y bioética que
deben tener los “facilitadores” de un programa de PAAS.

4. Adaptar el proceso de capacitacion (formacion / entrenamiento / certificacion) de
Facilitadores y las habilidades basicas necesarias.

5. Explorar complementariamente las actitudes, necesidades y expectativas de los
pacientes, familiares y profesionales frente a las decisiones, vivencias, objetivos y temores
en la atencidn sanitaria a enfermos con procesos cronicos avanzados de enfermedad.

6. Desarrollar herramientas para la difusion (web KAYROS-Conversaciones que
ayudan) y definir indicadores de evaluacion adecuados para el proceso de capacitacion y
futuros programas de PAAS.

Metodologia:

Metodologias mixtas con dos componentes: a) revision critica de los “antecedentes y el
estado actual del tema” (metodologia de humanidades médicas con revision critica de la
literatura y andlisis de buenas practicas en servicios de salud); b) adaptacion cultural y
desarrollo del proceso de capacitacion (formacion y entrenamiento) de facilitadores de
PAAS (a través de paneles de expertos y talleres practicos, complementado con metodologia
cualitativa con grupos de discusion/focales y entrevistas en profundidad).

Conclusiones:

El enfoque predominante en Espaiia en torno a las instrucciones previas o voluntades

anticipadas es inadecuado, desenfocado e insuficiente, resultando una realidad marginal.
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La mera promocién, mediante la informacion, campafias de educacion sanitaria y entrega de
folletos, de los documentos de IPs no va a cambiar esta tendencia a la irrelevancia en la
practica (enfoque centrado en los papeles y los derechos).

Un enfoque mas completo, incorpora el objetivo de las IPs como resultado de un proceso
comunicativo y participativo a lo largo de la trayectoria de enfermedad del paciente. Esto da
lugar a un nuevo concepto de “Planificacion Anticipada de la Asistencia Sanitaria” (PAAS),
mas alla de los documentos, ya apuntado desde mediados de los afios 90.

Este enfoque de la PAAS, que llamaremos PAAS-tipo I, aunque refuerza la figura del
representante, sigue centrado en la eventual preparacion para la defensa de una autonomia
prospectiva (cumplimentacion de IPs) quedando los procesos de interaccion a la discrecion
del profesional sanitario que atiende al paciente.

El concepto de PAAS ha evolucionado a una vision de la PAAS (tipo 2) que se concibe
como un proceso de comunicacion y relacion que ayuda a activar las capacidades
relacionales de todos los implicados cuando alguien esta enfermo. Si bien su fundamento
ultimo descansa en la autonomia del paciente, ésta se encarna en su realidad humana, de
relaciones y asistencial, que es como se entiende el enfermar y morir de los seres humanos,
incluyendo su adaptacion a la demografia y epidemiologia del enfermar contempordanea con
diferentes patrones o trayectorias de enfermedad caracteristicas y como se da sentido a los
fines de la medicina/asistencia sanitaria. Esta PAAS-tipo 2 ayuda a pacientes y su entorno
de cuidados a tomar decisiones a lo largo del propio proceso o trayectoria de enfermedad, y
no s6lo como preparacion para una eventual falta de capacidad futura.

El rol central sobre el que pivota el proceso de la PAAS-tipo 2 es el del Facilitador. Se
articula con otros componentes: a) el diserio de sistemas en la provision de servicios de
salud; b) la educacion e implicacion comunitaria; c) los procesos de mejora de la calidad.

El Facilitador necesita unos conocimientos, unas aptitudes (habilidades) y unas actitudes
que seran desarrolladas en un proceso de capacitacion que incluye formacion,
entrenamiento y certificacion (al menos la propia de una organizacion de salud).

El programa KAYROS-Conversaciones que ayudan se fundamenta en esta filosofia de
PAAS-tipo 2 y ha validado el proceso de capacitacion de Facilitadores (tipo Respecting
Choices®), por lo que estd a disposicion de las organizaciones del Sistema Nacional de
Salud para proceder a la capacitacion de Facilitadores en el marco del desarrollo de

programas integrales multi-componente de PAAS-tipo 2.
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2. INTRODUCCION

Como la inmensa mayoria de los profesionales sanitarios, el que lea esto sabra o
creera saber, muy posiblemente, qué es un documento denominado “testamento vital” y
someramente qué se pretende con €l. Los mas sofisticados y preparados de entre los futuros
lectores, por supuesto, los miembros de este tribunal de Tesis, sabran que esa denominacion
popular tiene otros nombres técnicos distintos, fruto a su vez de la evolucion del concepto
inicial. Asi serdn familiares términos como “directrices anticipadas”, ‘“voluntades
anticipadas”, “instrucciones previas”’, “voluntades vitales anticipadas”, etc. Sin embargo,
con una alta probabilidad, ni el més versado lector (haya dirigido incluso o haya formado
parte de otros tribunales de Tesis sobre la materia), ni esa inmensa mayoria de profesionales
“que les suena”, tendrd suscrito ningun documento semejante ni ninguna de sus
“evoluciones”, ni conocera a muchos pacientes de su practica clinica, caso de tenerla, que
hayan completado uno. Menos aun se habra visto en la tesitura de haber alentado o ayudado
¢l o ella, de algiin modo, a completar este tipo de documento en cualquiera de sus versiones.
Al mismo tiempo, en general, no seria extrafio que dicho profesional se encontrara entre la
mayoria (sean profesionales o poblacion que frecuenta los servicios de salud, como
pacientes y familiares) que, preguntada al respecto, alberga una opinion positiva
“conceptual” respecto al hecho de que uno pueda expresar en un documento, cuando ello es
todavia posible, “algo” sobre como le gustaria “que fueran las cosas” en el futuro, caso de
no poder expresarse para entonces. Por tanto, la situaciéon que estamos describiendo refleja
un patron claro: hay cierta familiaridad con el concepto de “documentos de voluntades
anticipadas”, en general se le ve cierto valor tedrico y parece que puede ser positivo, pero
en la practica, no pasa de ser un “desideratum” y practicamente nadie (o s6lo una minoria
reducida) recurre a ¢él. ;Por qué es esto asi? Para aportar luz a esta pregunta quiza

necesitamos identificar otros patrones predominantes en nuestra sociedad actual.

Por ejemplo, no obstante la aparente paradoja sefialada ante los documentos de
(13 b 2 . o7 .
voluntades anticipadas”, todos, sin excepcion, al menos una vez superada la veintena de
afos, si bien puede ser pronto para la mayoria, por fortuna, para que tengamos experiencias
directas de enfermedades cronicas avanzadas o graves, si tendremos experiencias
personales o familiares, mas o menos directas, de personas allegadas a nosotros que
han experimentado una enfermedad avanzada y, eventualmente, han fallecido. En mi

caso, sin ir mas lejos, no recuerdo, por nifio, la muerte de mi abuelo materno y de mi abuela

Francisco Javier Judez Gutiérrez 9



La facilitacién como herramienta basica de PAAS (Programa KAYROS) 2014

paterna, pero si la de sus parejas, mi abuela materna que muri6 a los 99 afos con demencia,
siendo yo joven, o mi abuelo paterno que murid6 a los 80 y pico de un tema
cardiorrespiratorio. Todavia mas vivida es la experiencia de dos tias-abuelas (primas de mi
abuela materna) con las que se cri6 mi madre y con las que convivimos estrechamente
durante mi infancia, adolescencia y juventud, y eran madrinas de bautizo, respectivamente,
de mi hermano y mia, que murieron a los 80 y muchos la mayor y a los 90 y pocos, “la
pequetia”. Ambas de fragilidad y edad avanzada con crisis cardiorrespiratorias y con
magnifica cognicién. Estas vivencias me tocaron de “espectador cercano”, pero no de
cuidador. Nada rivaliza con lo que marca una experiencia en la que adoptas un papel de
cuidador mas directo. Ya médico, me toc6 afrontar la muerte de mi padre, con 63 afios de un
cancer renal, en 1999. Cémo olvidar los momentos de mayor congoja e impotencia que he
experimentado en mi vida. En la actualidad en la cuarentena, mi madre tiene Alzheimer con
74 afios, mi suegro ictus con enfermedad cerebrovascular o mixta con deterioro cognitivo
creciente con 78, y mi suegra convive, mientras frisa los 77, con una valvulopatia cronica de
su juventud, estable y con anticoagulacion desde hace afios, siendo la principal cuidadora
actualmente de su marido. Me considero una persona normal y bastante afortunada en
relacion a los temas de salud. Personalmente solo he sido testigo de las enfermedades de
otros y no me han afectado todavia las propias. Cualquiera de nosotros puede aportar una
experiencia personal y familiar semejante o incluso mucho mas dramatica, sobre todo si ha
sufrido en primera persona. Pues bien, estas vivencias de enfermedades de otros, sin ser las
propias, son experiencias que marcan, a menudo, con un caracter indeleble. He aqui un
segundo patron social: hay una recurrente experiencia, que tiende a ser universal (s6lo
hay que darle tiempo), que forma parte inalterable, casi constante, de la vida de todos, a
saber, ser testigos de la enfermedad ajena de personas allegadas. Y, con el tiempo, con
mas o menos papeletas por la “loteria de la vida”, las circunstancias y nuestros propios

estilos de vida, a todos nos tocara ser sufrientes de nuestra enfermedad propia.

Ante esta realidad, cabe preguntarse cual debe ser el papel de los profesionales de la
salud y del conjunto de los servicios sanitarios. De cudl sea la respuesta a esta indagacion
surgird, explicita o implicitamente, una tarea, una expectativa, un rol social de los servicios
de salud para con los ciudadanos de una sociedad. Tendremos definidos los “fines de la
medicina” para una época y una poblacién. ;Se trata exclusivamente de combatir la
enfermedad, prevenir su aparicion, modificar su curso, erradicarla en lo posible? No

hace falta hacer un gran esfuerzo argumentativo para subrayar que todos los objetivos del
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anterior interrogante son deseables y necesarios. Pero, no hay mas que recurrir al bagaje de
cualquiera de las historias personales que todos hemos vivido, “las historias de enfermedad
en nuestras familias”, para cuestionar el adjetivo de la “exclusividad” en la declaracion
precedente sobre los fines de la medicina. Porque si la medicina tiene mucho éxito en
combatir la aparicion de enfermedades, su progresion clinica, sus amenazas sobre la vida de
las personas, como lo fue con mis tias-abuelas, o mi abuelo paterno o mi abuela materna, lo
mas que conseguiremos es colocar al mayor nimero de ciudadanos en la situacion de
una edad avanzada con una fragilidad alta, creciente dependencia funcional para
actividades de la vida diaria y menguante reserva fisioldgica para afrontar las distintas
amenazas de la vida de los seres vivos (infecciones, degeneraciones por fracaso creciente de
los mecanismos de reparacion, accidentes, vida con dependencia y cognicion alterada, etc.).
Este sera indefectiblemente el patron, al menos mientras no seamos capaces de sustraernos
de nuestra realidad bioldgica de seres mortales. Estamos lejos de ese escenario de “todos
viejos saludables que acaban muriendo de muy viejos como velas que se apagan”. Pero ya
estamos en patrones de envejecimiento poblacional y trayectorias de enfermedad donde
predominan las enfermedades crénicas avanzadas y graves, como causa predominante
de mortalidad, con o sin identificacion de la “terminalidad”, con mayor o menor
identificacion de la “dependencia”. Este es un tercer patréon claro en nuestra
“epidemiologia contemporanea del enfermar”: enfermedades graves y/o cronicas
avanzadas ponen nuestra vida en jaque y eventualmente la ponen fin. Por mas éxito que
tenga la medicina, ganando afios a la vida y vida a los afios. Los grandes éxitos de la
medicina no dejan de ser lo que en términos de rugby (un interesante ejemplo “combativo”
sobre los avatares de la vida) se denomina “patada a seguir”. Al final, toca afrontar el
final, tras el recorrido propio por el rio de la vida de cada cual que la fortuna, el
comportamiento propio y la ciencia han podido hacer mas o menos llevadero. ;Debe
estar ausente el sistema sanitario? ;Debe abandonar cuando ya no hay vida que

“rescatar” si no vida a completar y despedir?

Pues bien, si analizamos las posibles relaciones e interacciones entre los tres patrones
que hemos descrito, a saber, primero, la insignificancia practica actual de la idea simpatica
de un documento formal que recoja por anticipado las “voluntades” de una persona para
cuando esté enferma y no pueda expresar éstas, como expresion de su autonomia; segundo,
la experiencia universal biografica de enfermedad de personas allegadas o de enfermedad

propia; tercero, la descripcion de patrones de enfermedad que nos permiten identificar las
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principales circunstancias en las que la vida esta en jaque y eventualmente llega a su fin,
podremos empezar a desarrollar herramientas que resulten utiles para concretar el papel
que los profesionales y el sistema sanitario pueden desempefar en estas circunstancias, ante
esta experiencia tan humana de enfermar, afrontar situaciones de vivir con una
enfermedad (prolongadamente, cronicamente) y eventualmente afrontar el final de la

vida.

Entre esas herramientas que son susceptibles de mejorar el sistema sanitario y la
asistencia clinica que proporcionamos los profesionales y las organizaciones sanitarias, hoy
en dia, contribuyendo a ayudar a tomar mejores decisiones en esos trances biograficos tan
determinantes para los seres humanos como son las situaciones de salud-enfermedad,
facilitando como afrontar mejor dichas circunstancias asi como garantizando el estar,
cuando menos, acompafiados en dichos procesos, debe ubicarse la denominada “advance
care planning” (planificacion anticipada de la asistencia sanitaria, en adelante PAAS).
La PAAS es, como argumentaremos a lo largo de toda esta Tesis, bastante més que el
registro de documentos formales, elaborados por los pacientes a su libre albedrio, una vez
informados de que les asiste el derecho a expresar su voluntad caso de que no puedan
defenderla por estar en una situacion de incapacidad en el futuro. Esto ya hemos visto que es
“bien visto, pero poco utilizado”. Y la razon de que esto sea asi es bastante l6gica a poco
que atendamos a cémo “funcionamos” los seres humanos del siglo XX y XXI. Lo extrafio es
que fuera de otro modo. Para que la PAAS funcione debe acercarse a la realidad
antropologica, psico-emocional y social, a la vivencia, del enfermar y de las redes de
cuidado que conforman nuestra sociedad alrededor de alguien enfermo y sus personas
allegadas y cuidadores informales. Cuando lo hace, cuando acompafia la experiencia de
enfermar ofreciendo “abrir la puerta” a un espacio de comunicacion facilitado que permita
reflexionar, clarificar, deliberar, compartir, entonces se abren las vias para tomar decisiones,
para “delegar conscientemente” (en un representante), para planificar y, en consecuencia,
para documentar dicho proceso. Es decir, en estos asuntos de las “vivencias” y de las
“ideas”, el orden de los factores altera significativamente el valor del producto
(cuantitativa y cualitativamente): las vivencias motivan y favorecen mas las decisiones y

las acciones que las meras “ideas”. Y mas cuando son facilitadas en el momento oportuno.

Asi las cosas, no hay duda de que para compartir vivencias y para facilitar procesos,

lo primero, para los seres humanos, es la comunicacion. En momentos de zozobra como
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a menudo representa la enfermedad, de ajustes y desajustes, de pérdidas y frustraciones, de
afrontamientos, esperanzas y desesperanzas, el ambito de la comunicacion no se puede
dejar simplemente a iniciativa del afectado, del que esta en la “montafia rusa” de
sensaciones, incertidumbres, congojas, miedos, amenazas. Son los profesionales, es el
sistema sanitario el que debe promover, habilitar y facilitar espacios de comunicacion
para poder acompaiar el proceso de enfermar. Esa es la PAAS que puede resultar
fecunda, tras décadas de afinar intuiciones y experiencias de centenares de lugares a lo largo
y ancho del mundo. Sélo pertrechando la comunicacion y facilitando las habilidades
relacionales de todos los afectados en las circunstancias de enfermedad y de cuidados,
de manera sistematica y rutinaria, se pueden aprovechar las oportunidades que ofrecen
el segundo (todos enfermamos y/o conocemos a alguien enfermo) y tercer patron
“universales” (existen unos patrones previsibles en las trayectorias de enfermedad que nos
pueden orientar para cubrir necesidades y ofrecer servicios) que hemos apuntado. Y de este
modo, también serd superada la paradoja del primer patron (nos parece positivo conocer
nuestros derechos, incluido el de poder “prolongar” nuestra autonomia atn cuando dejemos
de “tenerla”, pero no actuamos con este resorte de ejercer ese derecho si no “casa” con
nuestra vivencia real), al adecuar vivencia, experiencia y recursos ofrecidos por los

profesionales y el sistema que “me atiende”.

La consecuencia de lo hasta aqui dicho es que es manifiestamente insuficiente
centrarse en informar a la gente sobre que tienen un derecho a tomar decisiones sobre
el futuro de su atencion sanitaria y articular un proceso formal para registrar
documentos que recojan esas “instrucciones” o “voluntades”. Esto no vale, si uno quiere
pasar las barreras antropo-logicas que se crean al “vivir una enfermedad” y afrontar los
cuidados propios de la misma asi como las eventuales decisiones que €sta fuerce o a las que
¢ésta aboque. La invocacion de derechos o de la autonomia no hace “permeable” la barrera
informacion-vivencia-recursos-decisiones que se experimenta ante una enfermedad. Es la
habilitacion explicita de espacios de comunicacion estructurados acompafando el
proceso o trayectoria de enfermedad en el tiempo los que permitiran afrontar mejores
decisiones. Espacios de comunicacion en los que facilitar el desarrollo de habilidades
relacionales asociadas a las vivencias, a las circunstancias y los recursos, analizando también
las circunstancias concretas de la enfermedad y su impacto, las alternativas y expectativas,
asi como el desenvolvimiento de los resultados que van teniendo nuestras estrategias y su

resonancia en la vida de las personas. No hay mejor modo de cultivar estos espacios de

Francisco Javier Judez Gutiérrez 13



La facilitacién como herramienta basica de PAAS (Programa KAYROS) 2014

comunicacion que mediante la formacion de un nuevo rol sanitario, a saber, el de
“facilitador de la PAAS”, que debe formar parte del trabajo en equipo que se ofrece a

lo largo de la asistencia sanitaria.

Llevo casi veinte afios interesandome por el tema de la PAAS. Y escribiendo al
respecto, al menos desde 1997 (ver seleccion de publicaciones al final de esta Introduccion).
Desde tribunas de opinion en prensa sanitaria, pasando por editoriales en revistas médicas,
siguiendo por comunicaciones en congresos de bioética y medicina, continuando con
articulos en revistas cientificas o capitulos de libros. He colaborado o liderado mas de media
docena de proyectos de investigacion con financiacion competitiva. Veinte afios después,
tengo la sensacién de que, en Espaiia, sigue casi todo por hacer en este ambito. Que
mientras en otras sociedades occidentales, sobre todo en paises anglosajones, han
evolucionado a buenos programas de PAAS con gran implantacion, aqui seguimos erre que
erre con los documentos, los derechos y los registros. Mas que de procesos de PAAS, con
muy contadas excepciones, seguimos hablando en Espafia de papeles, de documentos de
“voluntades” o de “instrucciones”. Ajenos a la tendencia consolidada en torno a la PAAS
(como reflejo el propio descriptor del MeSH de PubMed), a la mencionada multiplicacion
de programas exitosos en otros entornos internacionales anglosajones y al surgimiento de
una Asociacion internacional (constituida en 2010) que promueve dichos enfoques cabales.
Me he formado en y conozco a varios de los mejores programas internacionales. Soy
miembro fundador de la mencionada asociacién, de acronimo ACPEL. Y llevo a vueltas con
la PAAS, primero de una manera conceptual hasta 2003 y desde entonces, con diferentes
experiencias practicas y de intervencién. He aprendido a asumir mi fracaso en no haber
podido alterar la tendencia equivocada en la que llevamos inmersos en la ultima
década (registritis). Hasta ahora, no habia sentido tampoco la imperiosa necesidad de
completar la liturgia académica que representa la Tesis para trabajar en donde he pensado
que era necesario hacerlo para contribuir a mejorar la atencidén sanitaria y mejorar su
calidad, especialmente cuando ésta mds importa, hacia el final de la vida. Mi actividad
profesional principal estaba en el mundo de la gestion de la investigacion sanitaria y esta
linea de investigacion era “a mas a mas”. Pero, por desgracia, a la altura de 2014, estando
practicamente toda la tarea signmificativa por hacer, o quizd mas bien, estando
significativamente toda la tarea prdctica por hacer, en cuanto las circunstancias
personales y profesionales me lo han permitido, me he decidido a volver a la carga. Las

tedricas, los fundamentos, no creo que nadie atento al “estado del arte” y minimamente
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conocedor pueda cuestionarlos. Aunque, quiza, es preciso volver a apuntalarlos s6lidamente,
sin dar nada por hecho, dado que otras areas aparentemente firmes del final de la vida
reviven como zombies (p.ej. como los debates sobre qué es buena practica clinica y qué
eutanasia, confundiendo elementos de buena practica clinica, como la retirada o no inicio de
tratamientos de soporte vital, o manejo de la sedacion terminal, con otras practicas de
muerte médicamente asistida de alta conflictividad moral). Vuelvo, pues, a la carga
aprovechando la deseable culminacion de mi “iniciacion formal” a la academia, demasiado
tiempo postpuesta, con esta “vieja” doble pretension: apuntalar los fundamentos de una
PAAS fecunda y significativa que contribuya eficazmente a mejorar la atencion durante el
enfermar, especialmente ante enfermedades cronicas avanzadas y graves, por un lado;
sefialar que para desplegar procesos significativos en la practica hay que empezar por “abrir
la puerta” y habilitar espacios de comunicacion y facilitar la comunicacion a lo largo de
las diferentes trayectorias de enfermedad, por otro, formando y desplegando la actuacion
de “facilitadores” de manera rutinaria. Nada que no estuviese apuntado ya a mediados de
los afios 90, por cierto. Sin embargo, ahora cabe aportar la realidad de muchos programas
de referencia implantados en el mundo, que conozco de primera mano, asi como del
conocimiento de las lineas mas fructiferas en la investigacion e implantacion de la PAAS
actual. Y presentar como contribucion, ademds de esta buena fundamentacion y orientacion,
la experiencia de adaptacion del proceso de capacitacion de la facilitacion de la PAAS
en nuestro entorno sanitario. La tarea a acometer todavia es ingente: incorporar
facilitadores formados rutinariamente y desplegar programas integrales de PAAS en el
marco de una reforma de los sistemas de atencion a enfermos cronicos avanzados y graves.
Pero no podemos justificar por mas tiempo una mala ruta de navegacion, a riesgo de
ser irresponsables e imprudentes. Nos la jugamos en el cuidado de nuestros mayores. Nos la
jugamos en nuestro propio cuidado. En nuestra mano esta evitar el lamento lucido postrero
del que al echar la vista atras en el ocaso de sus dias se da cuenta de los errores que ha
cometido y que tuvo en su mano evitar. Por suerte, con Antonio Machado, hoy es siempre
todavia.

Murcia, 31 de julio de 2014, Fiesta de S. Ignacio de Loyola

En guifio complice, agradecido y transtemporal, en el aniversario de su cumpleafos, a Javier Gafo SJ
(fallecido el 5 de marzo de 2001, s6lo 15 meses después de presidir el funeral de mi padre el puente de la
Constitucion de diciembre de 1999), tocayo, amigo y “facilitador” de mi introduccion a la bioética, tras
recomendacion de su entonces tesinando Jorge Ferrer SJ, remitiéndome y avalandome con Diego Gracia, lo
que contribuy¢ a abrirme las puertas para cursar el Magister en Bioética en 1992, nada mas acabar la carrera de
Medicina. Ahi fue el principio del comienzo. Y este trabajo es, por fin, el final del comienzo.
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SELECCION DE PUBLICACIONES DEL AUTOR CON RELACION A LA TEMATICA
DE ESTE TRABAJO (ver Anexo 7B)

1-CSDM: Cudndo se desea morir antes que seguir viviendo (1997)"

2-DA: Directivas anticipadas: tiempo de evaluarlas y adaptarlas a nuestra realidad
(1997)*

3-CPTD: La capacidad de los pacientes para tomar decisiones (2001)*

4-LET: Limitacion del esfuerzo terapéutico (2001)*

5-DNA: El deber de no abandonar al paciente (2001)°

6-VA-PAD: De las voluntades anticipadas o instrucciones previas a la Planificacion

Anticipada de las Decisiones (2004)6

7-PaP: De los papeles a los procesos: tomarse el final de la vida en serio (2004)’

8-SMA: Suicidio médicamente asistido en el final de la vida (2005)*

9-CyC: cComo y cudando planear mis cuidados para cuando ya no me pueda
expresar? (2005)9

10-SAyE: Suicidio asistido y eutanasia: un debate cldsico y trdagico, con pronostico

reservado. (2007)"°

11-FV-EMPP: El final de la vida: esperar lo mejor, prepardndose para lo peor (2007)"!

12-ByD: Bioética y dolor (2007)"

13-SPV-E-TM: ;Se puede vivir la enfermedad como tiempo de maduracion? (1 y II).
Carta abierta a mi madre (2007 y 2008)"* '

14-RL-TV: Revision de la literatura sobre el uso del testamento vital por la poblacion
mayor (2008) °

15-1yFB: De la impotencia y fracaso de la bioética cuando renuncia a lo que tiene

que ser: el caso de la planificacion anticipada de la asistencia sanitaria

(2011)"°
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3. HIPOTESIS DE TRABAJO

Nota previa: Como se ha sefialado este trabajo tiene varias etapas, desde finales de los
90. En las primeras, el objetivo era analizar el fenomeno de la PAAS y proponer un
modelo para su implantacion en Espana. Ese podia ser un proyecto solido de futuro.
Pasado el tiempo, se ha instalado un modelo y un enfoque por defecto a partir de la Ley
de autonomia y la regulacion de los registros y documentos de instrucciones previas
(con sus variantes nominales). Es sobre esta realidad “de hecho” y para intentar
modificarla sobre la que se articula ahora la tarea y, en consecuencia, la hipotesis de

trabajo y objetivos.

El enfoque predominante en Espafia sobre las “voluntades anticipadas” esta
desenfocado y no descansa sobre unos fundamentos adecuados y sélidos para que, esta
mera herramienta de mejora de la comunicacion y las decisiones en las situaciones de
enfermedad avanzada y grave, contribuya a una experiencia mas humana de enfermedad y
de cuidado de nuestros seres queridos de mayor calidad. Las bases actuales se centran en
el reconocimiento juridico de un derecho (el de autonomia con sus derivaciones) y el
intento de articulacion administrativa del mismo, pretendiendo incrustarlo desde ahi
en la asistencia sanitaria. El resultado es que resulta una realidad irrelevante para la
practica clinica en la que s6lo una minoria recorrerd ese camino derecho-informacion-
documento-registro (a marzo de 2014 hay apenas 165.000 documentos registrados en el
Registro Nacional de Instrucciones Previas en la Espafia de los més de 46 millones y en
torno a los 400.000 fallecimientos al afio). También resulta un comportamiento artefactado
para los profesionales sanitarios (consultar de manera puntual unos registros que 99 de cada

100 veces darian nada por respuesta).

Sin embargo, esta manera de enfocar este tema va en contra de lo que la literatura y
las experiencias internacionales viene mostrando desde hace afios. Existe conciencia y
evidencia de que un fundamento mas solido puede convertir en utiles las “buenas
intenciones” que han dado lugar a este fendmeno y beneficiar ampliamente a toda la
sociedad. Este es el enfoque del programa Respecting Choices®, que descansa sobre una
vision fundamentada de la Planificacion Anticipada de la Asistencia Sanitaria (PAAS),

desarrollando un programa integral y sistematico, implantado en el sistema sanitario y en la
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comunidad, que va mucho mas alla de la estrategias informativas y de entrega de
documentos, para descansar sobre el entrenamiento de personal especializado y practicas
y politicas integrales de la organizacion y provision de servicios sanitarios. Incluso, un
buen programa integral multi-componente de PAAS, para atender los retos demograficos
y sanitarios de las sociedades occidentales, debe evolucionar de un enfoque centrado en el
objetivo final de la cumplimentacion de documentos, a un enfoque principalmente
centrado en el desarrollo de las habilidades relacionales de pacientes, cuidadores y
profesionales para afrontar los retos que en cada momento les plantea la correspondiente
trayectoria de enfermedad. Sélo asi, todos los implicados y la organizacion sanitaria que les
asiste, seran capaces de ayudarse a mejorar las redes de cuidados (formales e informales),
adaptadas a las peculiaridades sociales, de valores, familiares y personales de cada
protagonista, ayudandoles a completar, eventualmente, su vida del mejor modo posible y lo

mas armonicamente a cOmo se ha vivido ésta hasta ese momento.

Hasta que en Espafia no se desarrollen estos programas multi-componentes para
conformar un programa integral de PAAS orientada a mejorar el afrontamiento de los retos
que en cada momento representa la enfermedad para sus protagonistas, y sea la PAAS, por
tanto, una herramienta que contribuya a mejorar la experiencia de enfermedad y de
asistencia a lo largo de la misma, con especial atencioén al final de la vida, las actuales
estrategias meramente informativas, de registros y de derechos no tendran un éxito

reconocible o apreciable.

De entre los componentes basicos de un programa integral, el quicio que debe articular
las actuaciones del sistema giran en torno a desarrollar la figura de los facilitadores de la
PAAS. Es posible disefiar un proceso de capacitacion de facilitadores en Espafia, basado
en estas experiencias internacionales, para diferentes etapas de enfermedad, que esté al
servicio del desarrollo de practicas rutinarias en un sistema que promueva politicas activas

de mejora de la calidad de la asistencia a enfermos cronicos avanzados y graves.
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4. OBJETIVOS

Objetivos principales:

* Fundamentar adecuadamente la Planificacion Anticipada de la Asistencia
Sanitaria (PAAS) para poder desplegar programas integrales eficaces y ttiles a lo largo de

todo el proceso de enfermedad de un paciente.
* Traducir, adaptar, validar y aplicar a diversas trayectorias de enfermedad, para el
Programa KAYROS-Conversaciones que ayudan, el proceso de capacitacién de

facilitadores, pieza clave imprescindible de un programa de PAAS.

Objetivos especificos:

1. Revisar criticamente los fundamentos y referencias de un programa de PAAS

2. Obtener la capacitacion como facilitador e instructor del Programa Respecting
Choices®

3. Adaptar los contenidos de conocimientos basicos en comunicacion y bioética que
deben tener los “facilitadores” de un programa de PAAS.

4. Adaptar el proceso de capacitacion (formacion / entrenamiento / certificacion) de
Facilitadores y las habilidades basicas necesarias.

5. Explorar complementariamente las actitudes, necesidades y expectativas de los
pacientes, familiares y profesionales frente a las decisiones, vivencias, objetivos y temores
en la atencidn sanitaria a enfermos con procesos cronicos avanzados de enfermedad.

6. Desarrollar herramientas para la difusion (web KAYROS-Conversaciones que
ayudan) y definir indicadores de evaluacion adecuados para el proceso de capacitacion y

futuros programas de PAAS.
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5. INVESTIGACION Y RESULTADOS

El disefio y ejecucion de este proyecto es, en cierto modo el resultado del recorrido
intelectual y de investigacion de los ultimos 15 afios, por lo que tiene una estructura hibrida

con dos componentes y utiliza metodologias mixtas.

Un primer componente es el de revision critica de los “antecedentes y el estado
actual del tema”. La metodologia aqui estd mas proxima a las humanidades médicas (con
componentes filos6ficos de €tica, antropologia y ciencias sociales), junto a la revision critica
de la literatura, si bien con un especial interés por el andlisis de buenas practicas en
servicios de salud. Por tanto, con una cierta vision transversal. El modelo de referencia de
inspiracion principal, resultante de esta revision critica, sera el programa Respecting
Choices®. Se propondra una evolucion del propio concepto de PAAS distinguiendo entre
los planteamientos que siguen anclados en el objetivo fundamental de los documentos — que
llamaremos enfoque PAAS tipo 1- y aquellos que se centran primordialmente en la
comunicacion y el marco de relaciones propios de cada enfermo para desarrollar las
capacidades de los implicados a la hora de afrontar las situaciones de enfermedad y cuidados

asociados, y poder tomar mejores decisiones — enfoque que llamaremos PAAS tipo 2-)

El segundo componente, persigue la adaptacion cultural y desarrollo del proceso
de capacitacion (formacion y entrenamiento) de facilitadores de PAAS
(fundamentalmente a través de paneles de expertos y talleres practicos), como figura clave
para cimentar unos programas de PAAS integrales que resulten ttiles. Asume elementos
fundamentados del primer componente, junto con trabajos sobre la opinion de algunos
participantes clave, basicamente cualitativos (grupos de discusion/focales y entrevistas en

profundidad), dada la complejidad de los fendmenos analizados.
Como resultados por tanto, se persigue:
a) insistir en un correcto fundamento de la PAAS siguiendo la experiencia
de Respecting Choices® reforzada por la evoluciéon de la filosofia de la PAAS

orientada a la comunicacion y las relaciones (enfoque tipo 2), con vistas a que resulte

la herramienta util en la practica que es en otros entornos geograficos, superando el
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insuficiente fundamento del “mundo de las instrucciones previas” como derecho y
documento a registrar y mejorando el enfoque tradicional de la PAAS como proceso
con utilidad final si hay que activar planes cuando la gente no puede expresarse

(enfoque tipo 1);

b) fraguar el componente basico que estd ausente en las aproximaciones
actuales del “mundo de las instrucciones previas”, a saber, la concrecion de la
figura del Facilitador de la PAAS (con enfoque tipo 2) y la adaptacion de su

proceso de entrenamiento y capacitacion en nuestro medio.

La justificacion de este enfoque hibrido se basa, por un lado, en los afios que lleva
en discusion “teorica” el tema de las “instrucciones previas” o los “testamentos vitales”,
con poco progreso prdctico, a pesar de la abundante literatura y los ejemplos reales de
programas desplegados en diferentes servicios de salud (justificacion de la revision critica
para subrayar un adecuado fundamento de la PAAS). Y, por otro lado, de cara a conseguir
ese progreso practico, bien fundamentado, la necesidad de utilizar la facilitacion como

piedra angular de un programa de PAAS (aunque siendo imprescindible, no sera suficiente).

La facilitacion de la PAAS es una intervencion de servicios que descansa en
procesos basicamente interactivos y abiertos como son una(s) entrevista(s) clinica(s) y que
requiere también un proceso de entrenamiento y adquisicion de habilidades, conocimientos
y actitudes dindmico (tedrico y practico). El estilo de la intervencion a adaptar y del
entrenamiento necesario para aplicarla es nitidamente centrado en el paciente (con la
participacion de su “representante” y la dinamizacion de su contexto de cuidados y
relaciones) por lo que amerita una profundizacion progresiva en espiral, tanto en su disefio
para implantarlo (investigacion accion a partir de la experiencia de los expertos, de los
objetivos perseguidos verificados en otro contexto internacional, y de las percepciones y
necesidades de los implicados, a lo largo de la trayectoria de enfermedad y sus hitos-
transiciones), como en su efectiva implantacién (con dindmica de mejora continua de la
calidad y de organizacion de sistemas multi-componentes). Las intervenciones apoyadas en
la comunicacion centrada en el paciente, aunque pueden recurrir a herramientas
cuantitativas (cuando se han desarrollado escalas o pautas de codificacion o se quieren
evaluar estrategias de intervencion), debe recurrir, con frecuencia, a las metodologias

cualitativas, que van a ofrecer nuevas explicaciones, pistas, experiencias para guiar las
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actuaciones futuras. Esto es todavia mdas claro cuando estamos manejando aspectos de
valores, vivencias y expectativas, propios de la deliberacion ética, en un entramado de

relaciones entre varias partes (pacientes, familiares-cuidadores y profesionales).

Por tanto, el disefio se estructura en 6 hitos, que persiguen completar los objetivos
especificos del trabajo, agrupados en dos bloques, correspondientes a los objetivos

principales:

Bloque A. FUNDAMENTO ADECUADO DE LA PAAS

Hito 1. Revision critica de los fundamentos y objetivos de la PAAS y analisis de

buenas practicas de servicios de salud.

Bloque B. LA FACILITACION COMO PIEDRA ANGULAR DE LA PAAS
BIEN FUNDAMENTADA: LA NECESARIA FIGURA DEL FACILITADOR
ADAPTADA PARA ESPANA

Hito 2. Capacitacion en el programa Respecting Choices®.

Hitos 3 y 4. Adaptacion de la capacitacion de Facilitadores de la PAAS
(conocimientos y actitudes, asi como habilidades), mediante paneles de expertos y talleres
piloto.

Hito 5. Esbozos de investigacion cualitativa.

Hito 6. Difusiéon (web KAYROS-Conversaciones que ayudan) y herramientas de

evaluacion para el desarrollo futuro de un programa integral de PAAS.
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4.A. UN FUNDAMENTO ADECUADO DE LA PAAS

Hito 1. Revision critica de los fundamentos y objetivos de la PAAS y andlisis de buenas

prdcticas de servicios de salud

ANTECEDENTES Y CONTEXTO CRONOLOGICO

La revision critica de la literatura de la que se nutre este trabajo ha funcionado en
diversas oleadas, sin interrupcion, pero si con distintos picos de intensidad. El primer
empujon se remonta a mediados de los 90, tras cursar el Magister de Bioética (1992-94) y
disfrutar de dos becas de investigacion del ISCIII (BAE96/5050, BISCIII 97/4205) en el
Hospital General Universitario de Guadalajara sobre la tematica de “Etica, Investigacion y
Practica Clinica en el Final de la Vida”, donde el tema de la PAAS capté mi atencién como
el estandar de buena practica clinica que podia ayudar a todos (frente a la “notoriedad” de
los casos excepcionales en torno a la “muerte médicamente asistida’). Completé los cursos
de Doctorado de Ciencias Sociales y Humanidades Médicas de la Universidad Complutense
de Madrid finalizando los créditos necesarios con los primeros trabajos publicados de 1997
(1-CDSM y 2-DA). Decidi que este seria el tema de mi Tesis y registré un proyecto bajo el
titulo “Planificacion Anticipada de las Decisiones Sanitarias: Fundamento, revision
sistematica empirica y propuestas para Espana” (el 23/06/1999), obteniendo el

reconocimiento de la suficiencia investigadora el 13/07/1999.

Flashback 1

En 1-CDSM (ver anexo 7B), en donde analizaba el debate de los noventa en torno a
la “muerte médicamente asistida”, tras analizar las polémicas de EE.UU. en torno al suicido
médicamente asistido (Kevorkian vs. Quill; los procesos judiciales que desembocaron en la
sentencia del Supremo en 1997), otros trabajos sobre el final de la vida (como la
investigacion del SUPPORT, de la que volveremos hablar) y estudiar con detalle el debate
sobre la eutanasia en el Territorio del Norte de Australia, apunté unos “Desafios y lineas de
trabajo para el presente y para el futuro” con las siguientes 10 recomendaciones divididas
en dos bloques (pags.. 93-105):

Terreno social y politico

1) Necesidad de elaborar un nuevo “ars moriendi” o del “reaprender a vivir con la
mortalidad”

2) Apelacion a la responsabilidad de los medios de comunicacion social o del
“mercado de la des-informacion a la tarea de informar para formar”
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3) Necesidad de audacia y prudencia en el orden de los poderes publicos o del “por
qué no conviene empezar la casa por el tejado” (dedicar muchas mas energias para
promover el cuidado adecuado de —casi- todos, que para atender a las situaciones
extremas de unos pocos — sin descuidarlas y minimizandolas mediante el primer esfuerzo).

4) Deshace la “Babel” del final de la vida o del “plantearse si los odres viejos valen
para un ‘vino nuevo™ (la imprescindible clarificacion terminolégica es como un zombie que
se resiste a abandonar este mundo, y cuando parece que esta superada, hay que volver a
deshacer entuertos, como prueban los casos de Inmaculada Echevarria, Terri Schiavo, el
debate sobre los “death panels” con la reforma sanitaria en EE.UU. en 2009, o los actuales
casos de “muerte cerebral” en EE.UU.; parece que siempre sera necesario volver a invocar
y rescatar propuestas como las de Simoén et al.'” en 2008)

Terreno sanitario y educativo

5) Devolver profundidad y densidad a la relacién clinica o del “cémo los caramelos
se cogen de los amigos y no de los extrafos”. (consideraba entonces y sigo haciéndolo
ahora, este punto como uno de los mas importantes; de ahi dedicar uno de los 10 articulos
de la serie Bioética para Clinicos al tema del “no abandono” —cfr. 5-DNA-; y con mas
calado, rescatar a Lain).

“La aspiracion, la ‘idea regulativa’ es que la relacion sea empatica, que favorezca el
encuentro con el ser humano doliente, acercandose a ese misterio que es el sufrimiento, para
apostar y trabajar por una relacion con espacio para la narratividad de la enfermedad, integrando a
los cercanos por fortalecer vinculos sanadores”.

6) Necesidad de refortalecer la cultura de la comunicacion y la relacion de ayuda o
del “porqué no seguir con cuchillo de palo en casa del herrero”. (plenamente integrado con
el punto anterior, ademas énfasis en los “fines de la medicina”, centrados en el paciente,
en su contexto de relaciones y cuidados, atendiendo al sufrimiento y reforzando
comunicacion, narratividad y bioética).

7) Conveniencia de afrontar el final de la vida antes del final o del “necesario
‘noviazgo’ para la correcta toma de decisiones”. (Aqui estaba el tema de la PAAS).

“Creo que tenemos que buscarle el sitio a la planificacion anticipada de la atencion
sanitaria en el contexto de esa relacion clinica que he esbozado, encontrando los instrumentos
adecuados para nuestro talante cultural sin intentar importar acritcamente modelos ajenos [algo
parecido habia defendido en 2-DA](...) Que las directivas anticipadas puedan emplearse como un
elemento mas del becerro de oro de la autonomia, no impide que, en el contexto de las relaciones
clinica que he defendido parezcan una herramienta mas que puede convertirse en instrumento
facilitador del propio dialogo, antes de que sea demasiado tarde. Y viceversa, precisamente sus
mejores frutos los van a dar en el momento en el que se integren en una relacion significativa.
Muletas son, y como tal no sustituyen el caminar, solo pueden facilitarlo (y también entorpecerlo). Y
bien es sabido que en las dificiles situaciones del final de la vida no viene mal un bastén en el que
apoyarse de vez en cuando...”
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8) Necesidad de profundizar en la cultura de la “nueva préactica clinica” o del
“matrimonio entre la epidemiologia clinica y la ética clinica y sus ‘hijos’ ”. (a vueltas con la
verdadera ‘medicina basada en las mejores pruebas disponibles’ que integra los valores

del paciente para tomar decisiones).

9) Situaciones del final de la vida en el enfermo agudo (critico) y crénico (terminal) o
de “a cada cual segun su necesidad”. (apuntando, sin nombralo, al tema de las diferentes
trayectorias de enfermedad de las que se hablara mas adelante).

10) Necesidad de ir ganando armoénicamente en la autogestion de la propia vida y
de la propia muerte como ciudadanos de una sociedad participativa o del ‘paso de la
infancia a la madurez a través de la adolescencia”. (cambio cultural - jfines de la medicinal;
necesarias etapas de transicion, para personas, para organizaciones y para sociedades).

Con este bagaje, enfoque e interés tematico, al ralenti dada mis obligaciones
laborales los siguiente afos (centrados en las actividades del Instituto de Bioética de la
Fundacion de Ciencias de la Salud, entre las que destacar el proyecto Bioética para clinicos,
con trabajos con relacion tangencial con esta tematica, como 3-CPTD, 4-LET, 5-DNA),
entré a formar parte del nodo de Etica de la Red de Investigacion en Cuidados a Personas
Mayores (RIMARED) en 2003, al realizar una transicion laboral. La red G03/100, de
investigacion en Enfermeria, estaba coordinada por Teresa Moreno Casbas del ISCIII. El
nodo de Etica estaba coordinado por Inés Barrio Cantalejo y contaba con dos médicos,
formados en Bioética, para atender la tematica de la planificacion anticipada y la capacidad,
Pablo Simén y el que esto escribe. El nodo, entre 2003-2006, abordd una revision de la
literatura y gener6 diversos proyectos de investigacion sobre las “directivas anticipadas™ en
los que participé como investigador colaborador (principalmente teéricos o de exploracion
de la vision de profesionales y pacientes) y coautor de diversos trabajos (a destacar 6-VA-
PAD, 7-PaP, 9-CyC o 14-RL-TV). En el contexto de la revision de la literatura que
efectuamos en la citada red, centrada en los documentos de “testamento vital” o
instrucciones previas (con especial atencion a la poblacion mayor por los propios objetivos
de la red), con trabajos hasta 2005 (tras la identificacion de 2.5000 referencias, se
identificaron aproximadamente 1.000 tras un primer filtro, se revisaron 660 abstracts que
dieron lugar a la seleccion final de 153 documentos primarios completos — ver 14-RL-TV)
era facil y claro identificar el programa Respecting Choices® como el programa de

referencia (desde la publicacion de sus impactantes resultados de 1998)."®
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Flashback 2

El andlisis de la literatura y las experiencias existentes a comienzos de siglo XXI apuntaban una
realidad clara: en EE.UU. se habia pasado (conceptualmente) de los papeles a los procesos (6-VA-
PAD y 7-PaP, ver Anexo 7B), y de actuaciones puntuales ya se habian desarrollado programas
integrales multi-componentes. Espafia estaba empezando (2004). ;No ibamos a aprender de la
experiencia?
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A partir del afio 2000 el programa del condado La Crosse, Wisconsin, tras una
década de desarrollo local, decidi6 iniciar la formacion “extramural”. En mayo 2004 fui el
primer no-nativo angloparlante en formarse como Facilitador e Instructor de Facilitadores en
el programa Respecting Choices® (ver mas adelante una presentaciéon mas detallada; para
impacientes, www.respectingchoices.org). Por desgracia, en cuanto a espafoles se refiere,
asi sigui6 siendo hasta que mas de un lustro después fue Ifiaki Saralegui a formarse a La
Crosse, en parte, por mi insistencia pues tenia (y tiene) uno de los enfoques mas
prometedores del tema en Espafa, tras dedicar a este tema su Tesis como veremos mas

adelante.

Esta formacidon permitio afrontar proyectos cuasi-experimentales como el liderado
por Pablo Simén en Andalucia (P104/1716) ligados a la citada red, y los de la linea de
investigacion iniciada por mi bajo la denominacién de KAYROS ya en Murcia (P106/90047,
P108/2030, etc.). Segunda oleada de revision. Las bases para un trabajo firme y solido

parecian claras.

Y sin embargo, como sucediera en parte en EE.UU. con la Patient Self-
Determination Act (PSDA) a partir de 1990, Espafia entr6 a partir de 2002 con la puesta en
marcha de la Ley de autonomia, a pesar de los avisos y las experiencias internacionales de
cual era la direccion adecuada, en una focalizacion, o mejor dicho, en un desenfoque
contumaz centrado en los papeles y su registro. Incluso el proyecto mas ambicioso, “Al
final, ti decides”, el proyecto del equipo de Pablo Simén que pasoé a ser el trabajo principal
de su entonces becaria, Maribel Tamayo, acababa estableciendo una intervencion
comunitaria... que media su éxito por el aumento del registro de documentos de “voluntades
vitales anticipadas™'’. Se nos seguia pasando por alto lo sustantivo y nos quedabamos en lo

accesorio. Un poco mas abajo volveremos a esta experiencia. Pero, vayamos por partes.

Por mi parte, mis responsabilidades laborales como gestor de investigacion sanitaria
complicaron nuevamente el ritmo de trabajo, que siguid a fuego lento, si bien con las
mismas intuiciones (11-FV-EMPP, 12-ByD, 13-SPV-E-TM) hasta la ultima oleada que
culmina en este trabajo (15-IyFB) y en la web de KAYROS-Conversaciones que ayudan

(www.conversacioneskayros.es). Este trabajo aspira a cerrar el circulo.
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Flashback 3

Se podia decir mas formalmente (8-SMA), mas sintéticamente (12-ByD) o mas
extensamente, agrupando todas las reflexiones y recursos (11-FV-EMPP), hablando de un
“plan integral para la atencién al final de la vida” o un “libro blanco”. Se podia decir a través
de las reflexiones de un caso clinico desarrollado en 10 vifietas (a modo de trayectoria del
paciente y del médico que le atiende), como en el caso de Tomas (recogido en 11-FV-
EMPP y 12-ByD, y utilizado en los Talleres de capacitacion, ver Anexo 2B) para mostrar
esa diferencia entre papeles y procesos, documentos hipotéticos y experiencias;
autonomia prospectiva y paso a paso. O se podia decir mediante recursos narrativos y
metaforas a personas reales. KAYROS era entonces para “vivir la enfermedad como
tiempo de maduracién”. Y de eso hablaba en la carta a un hijo cuyo padre de 91 afios es
diagnosticado de cancer de pancreas y no sabe qué decir ni qué hacer (extracto de 11-FV-
EMPP, pags. 152-7, ver Anexo 7B). Estdbamos en 2006 (aunque la publicacion apareci6
en 2007).

“Querido Emilio:

Siento de veras la noticia de la enfermedad de tu padre. Cuando estamos enfermos es que
como si le ponen un filtro distinto a la vida. Vemos las cosas de otro modo. La vida tiene otra
estridencia, otros silencios, otras cuitas. Cuando enferma alguien al que queremos, a veces nos
sentimos incluso mas desconcertados. Si es una figura emblematica en nuestra vida, nos hacemos
mas vulnerables. Nos sentimos mas fragiles.

Lo primero que quiero compartir contigo es que... jno sé qué decirte! Desconcierto. jCuanto
no sentiras ta! Es una sensaciéon como de perder pie. ;Recuerdas la sensacion cuando estas
totalmente a oscuras tanteando el camino y te has desorientado? Estas con los ojos muy abiertos
pero no ves nada. La oscuridad resulta amenazante porque no sabes si lo que viene en el siguiente
metro es la esquina de un mueble. Y tanteas en la oscuridad palmoteando y sopesando cada paso.
No vale sélo sondear lo que tienes a la altura de los ojos. Los picos de las mesas estan a la altura
de la cadera. Las mesas bajas de comedor o los sofas tienen los bordes a tiro de las espinillas. Una
estanteria de pared sobresale amenazando la cabeza de alguien que anda a ciegas. La pelicula “El
silencio de los corderos” reflejaba esta sensacion de manera sublime. A oscuras en un lugar
desconocido uno anda con miedo a lo que le pueda pasar, a una presencia amenazadora
inconcreta. No es extrafio que entre un ataque de panico y se empiece a hiperventilar, como Jodie
Foster en el papel de la agente Clarice Starling, cuando esta en la vivienda del sospechoso a
oscuras. Resulta angustioso. Claro, que visto desde el que si que ve, por ejemplo, con las gafas de
vision nocturna, como las que tenia el asesino de esa escena, ésas con las que ves como en verde,
la situacién del que no ve es patética. Es impresionante ver el desconcierto de alguien desorientado
porque no ve, cuando uno si conserva cierta vision.

El ser humano no puede manejar ese desconcierto. No por mucho tiempo al menos. Se
paraliza o sale corriendo. Se colapsa o se envalentona. Ambas respuestas son de proteccion.
Frente al desconcierto nos protegemos. Buscamos re-orientarnos de algtn modo.

Un mecanismo para re-orientarse es saber lo que esta pasando. Nos diagnostican una
enfermedad grave. Descubrimos que nuestra vida ya no va a ser la misma. Albergamos la
posibilidad de que todo sea un nubarron y podamos “seguir con nuestra vida”. La enfermedad no es
nuestra vida. Es la tormenta. Creo que ahi radica una de las mayores trampas de como afrontamos
las enfermedades, especialmente las enfermedades graves: el pensar que el enfermar es un
paréntesis en el vivir. jNo digamos ya el proceso de morir!
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Esto a veces es asi. La enfermedad es un “kit-kat”, un paréntesis, en nuestra vida de
personas sanas. jOjala esto fuera asi siempre! Y sin embargo, lo es las menos veces. Si porfiamos
por ver la enfermedad como un paréntesis el primer objetivo pasa a ser cerrar el paréntesis:
combatir la enfermedad, erradicarla, derrotarla, eliminarla, sacarla de nuestra vida. Cualquier
imagen beligerante es valida. Pero, ¢y si no es asi? ;Y si casi nunca es asi? ;Como debemos
pertrecharnos para este viaje entonces? ;Como vivir una enfermedad que nos afecta alterando
nuestra vida? Nuestra calidad de vida, a menudo. Nuestra expectativa de vida, en ocasiones. Mas
pronto o mas tarde.

Si la enfermedad debe ser un paréntesis y no vemos que lo vaya a ser, es mas vemos que
nos ‘“roba” la vida, que amenaza nuestra “expectativa” de vida, tendemos a pensar que solo cabe
proteger al enfermo, que es imprescindible ocultar en lo posible esta cruda realidad que no parece
soportable, que necesitamos crear un entorno de “seguridad” para el paciente. Y entonces, jqué
tragedial, caemos en una segunda enajenacion que puede generar el enfermar.

La primera enajenacion: dejar de vivir “la vida” a la espera de cerrar el paréntesis de estar
enfermos. La segunda: la enajenacion de tampoco vivir la enfermedad. Asi creo que funciona esta
segunda trampa: la enfermedad nos ‘hurta” la vida de nuestro ser querido; y nosotros, los que le
rodeamos, los que le cuidamos, para protegerle, porque le queremos, le “hurtamos” vivir su actual
vida con esa enfermedad. Esa vida, estando enfermo, que es lo que tiene, que es lo que le ha
tfocado en ese momento, que son las cartas con las que tiene que jugar esa mano. Quiza la ultima
mano. Parece como si la vida es un juego con el que sélo se juega cuando tenemos buenas cartas.
Sin duda, es menos divertido jugar cuando no “te salen las cartas” que deseas. Cuantas mas
expectativas tuvieras de hacer grandes cosas, mas frustracion tendras. Pero, en realidad, en la vida
no competimos solo para “ganar a grande” o “cantar las cuarenta” antes que el otro, o *hacernos
una escoba tras otra”, etc. No, en la vida, en realidad, con las cartas que nos van tocando... al final,
al final, jugamos un solitario. ;Por qué? A la postre, nadie puede vivir nuestra vida, ni sentir lo que
sentimos.

Ahora bien, también se puede compartir un solitario. Gran parte de nuestras relaciones
representan rodearnos de ‘testigos”, de comparieros del “solitario” de nuestra vida. Eso nos ayuda a
ver movimientos que no vemos por nosotros mismos. “Pon esta carta en esta otra.” -dice el testigo
que “comparte” nuestro solitario, mirando por encima de nuestro hombro- “Pasa esa primero”. Con
todo, el que ha hecho un solitario sabe que no siempre “sale”. Ni con la mejor compania.

Te preguntaras, querido Emilio, que tiene que ver todo esto con la enfermedad de tu padre.
A ver, me explico. Como te decia, la enfermedad, especialmente la enfermedad crénica o la
enfermedad grave, no es un paréntesis en la vida. Es un desafio para vivir de otro modo, enfermos,
y buscar sentido en esta etapa que nos ha tocado. A veces, no veremos otro sentido que luchar con
unas y dientes para volver a estar (sentirnos) “sanos” o “vivos”. Otras ocasiones, el sentido quiza
vendra al reajustar lo que ahora podemos hacer y descubrir lo que nos produce ilusion, lo que nos
permite momentos reconfortantes, en esta nueva etapa. En las circunstancias mas duras, quiza sélo
quede encontrar sentido aprovechando la oportunidad para hacer recapitulaciéon de lo que hemos
vivido, mirandolo de frente, y preparandonos para una nueva etapa, de la que nada sabemos los
que permanecemos en este mundo.

Me dices que tu padre tiene 91 afios. Que vive con tu madre. Que sois dos hermanos. Que
tu vives lejos, mientras que tu hermana sigue en el pueblo con tus padres. Que le han diagnosticado
un cancer de pancreas. Un cancer en la cabeza del pancreas. Que no parece resecable. Que las
posibilidades de la quimioterapia son pocas. Que habéis optado, tu hermana y tu, por los cuidados
paliativos. Que habéis optado, tu y tu hermana, con el concurso de los médicos, por no decirle nada
a tu padre, ni a tu madre, porque eso seria arrancarle toda esperanza y que estais seguros de que
se vendrian abajo. Que entonces, te muerdes los labios y te embridas el corazén para no cogerte
unas semanas o meses de permiso e irte a compartir el tiempo que le quede a tu padre, porque eso
“levantaria la liebre”. Que ni siquiera te vas para celebrar su 91 cumpleanos, porque eso “seria
sospechoso”. Que tampoco quieres ir el fin de semana, “sin venir a cuento”, porque eso “daria que
pensar”. Y te siento elaborando un duelo, sin poder compartirlo con tu padre o con tu madre, en la
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distancia, y sufriendo la enfermedad de tu padre y la posibilidad de no poder “compartirla”. Te
siento, como antes tantas personas como vosotros, con la mejor intencion, sufriendo por evitar
compartir lo que os ha tocado vivir: que vuestro padre se esta muriendo. Y, Emilio, a mi me da
mucha pena. Sin juicios, faltaria mas. Sin condenas. Desde la perplejidad. Desde la impotencia.
Dolor, sufrimiento y empatia. Pero, algo se remueve dentro de mi. ; Sabré explicartelo?

¢;Por qué le damos este poder a una enfermedad? ;No es bastante con que nos altere
nuestra corporalidad, nuestra vitalidad, nuestra capacidad de hacer cosas, nuestras expectativas?
¢ Tenemos que dejarle también que nos “enajene” lo que nos quede de vida en un momento dado?
¢ Tenemos que dejar que nos aisle los unos de los otros? ¢;Le concedemos el gastar cada uno
nuestras energias en “disimular”, en “evitarle al otro el sufrimiento”? ;Osamos permitirle que nos
impida compatrtir lo que sentimos unos con otros, en relacion, apoyandonos?

En realidad, la enfermedad no tiene ese poder. Ninguna enfermedad lo tiene. La
enfermedad no tiene ‘responsabilidad”. El poder se lo otorgamos las personas. Con la mejor
intencion del mundo. Lo hacemos lo mejor que sabemos. Lo hacemos por amor. Por amor a la vida,
a la vida de nuestros seres queridos. Lo hacemos con la mejor de las intenciones por protegerles.
Pero, cuando “enajenamos” la vida de nuestros seres queridos porque estan gravemente enfermos,
¢hacemos lo mejor?

Yo creo que las cosas no tienen por qué ser asi. Es verdad: cada persona es un mundo;
cada familia tiene su propio universo de relaciones, de valores; no hay recetas; no hay formulas
madagicas. Cada uno tenemos nuestros miedos. Es verdad. Pero creo, firmemente, que cuando
estamos gravemente enfermos, podemos aspirar, al menos, a intentar vivir la enfermedad como
tiempo de maduracioén, buscando lo que ahora es importante para el enfermo, nuestro ser querido,
desde su estar ahora enfermo. Buscando juntos lo que ahora entiende el protagonista por “vivir
bien”, lo que entiende él, que esta viviendo, quiza, su ultima etapa. No sdlo cabe el aspirar a no
estar enfermo. Estandolo, estando enfermo, cabe encontrar sentido, descubrir ese nuevo territorio
que nos lleva a evaluar lo que aqui y ahora resulta importante. A veces, quiza solo sea el poner un
broche a nuestra vida: despedir nuestra vida biografica cuando se esta cerrando el telén de nuestra
vida bioldgica.

La realidad nos ofrece oportunidades y nos somete a amenazas que afrontamos con los
recursos de que disponemos. Cuando “suben” las amenazas, tenemos que intentar contrarrestarlas,
minimizarlas. Un modo de hacer esto es fomentar la mejora de nuestros recursos. Enfermar es, sin
duda, una “amenaza” para nuestra “identidad”, para nuestra vida. ;Dénde debemos poner nuestras
energias? ; En negar la “amenaza”? ; En discutir la realidad? ;O en aumentar nuestros recursos?

Comunicarnos nos da recursos. Compartir nos da recursos. Afrontar juntos nos da recursos.
Aceptar lo que sentimos, nos permite sentirlo. Nos damos permiso para sentirlo y al hacerlo,
regulamos la “presion”. Como la valvula de las ollas a presion. Nos tenemos que dar permiso para
sentir lo que sentimos cuando suben las “‘amenazas” en nuestra vida. Nos tenemos que dar permiso
para decir lo que nunca hasta ahora habiamos dicho, porque no nos habiamos sentido
amenazados. Nos tenemos que dar permiso para ayudarnos y apoyarnos del modo en que
realmente necesitamos ayudarnos y apoyarnos cuando alguien querido vive su Ultima etapa en este
mundo. Necesitamos “valvulas de escape” porque no hay olla que resista la presion sin ellas.

“Pero Javier”, pensaras, “es que jno sé qué decir! No sé como hacerlo! jNo sé qué es
mejor! jNo sé cémo ayudar! ; Como puedo ayudar a mi padre ahora que parece que esta afrontando
la dltima etapa de su vida? ;Como hacerlo sin angustiarle? ;Como hacerlo sin que pierda la
esperanza? ;Como hacerlo sin que sufra? ;Como hacerlo ademas sin que se “rompa” él, ni me
‘rompa” yo, ni mi madre, ni mi hermana?”

Permiteme, querido Emilio, que no sea directo para responder a estas preguntas que son el
meollo de lo que puedes estar viviendo, de lo que viven tantas personas cuando enferman sus seres
queridos, de lo que vivi yo cuando enfermd y murié mi padre de cancer, a sus 63 afios, cuando tenia
la jubilacién ya a la vista para disfrutar de sus nietos. No puedo ser directo, porque necesito antes
que recorramos juntos un camino. Para que se entienda bien lo que quiero decir.
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Necesito que analicemos por qué resulta tan dificil hablar de la muerte. Querria compartir
contigo, por qué creo yo que nos resulta tan embarazoso reconocer que alguien se esta muriendo y
actuar en consecuencia (hablarlo, compartirlo y afrontarlo juntos). Y lo que es mas importante, por
qué estoy convencido, cada vez mas, de que, con todo, es bueno y necesario que hablemos, es
bueno y necesario que escuchemos, es (casi) obligado que nos convenzamos de que no violamos
ninguna ley por hablar sobre el morir, con alguien que (creemos que) se esta muriendo.

Sinceramente, Emilio, ¢;crees que tu padre, al que no tengo la suerte de conocer, no ha
pensado nunca en la muerte a sus 91 afios?; que segun ha ido despidiendo de este mundo a
compaferos, amigos, familiares, con mas o menos arfos que él ;nunca ha reflexionado sobre el
morirse? ;No ha pensado como le gustaria a él? ;No ha valorado como dar por “completada” su
vida? ;No lo han hablado él y tu madre? Puede que no sean personas de muchas palabras o que
no estén acostumbrados a expresar sus sentimientos. Sin embargo, con una biografia tan dilatada,
supongo que seran personas de mundo. Digo yo, que tendran ya experiencia del ciclo de la vida.
Aunque nunca nos resignemos del todo a eso de vivir con nuestra mortalidad y nuestra fragilidad.

Emilio, sabes que hace unas semanas estuve en el curso de El Escorial donde hablé de
estos temas a profesores de instituto. Te invito humildemente a leer los trabajos que derivan de esa
jornada, pues los estoy completando con tu persona de trasfondo. También acabo de estar en una
Jornada sobre “‘acompanfar el proceso de morir” en Murcia, en las que me hubiera gustado que
estuvieras. Habrias escuchado, de gente mas cabal que yo (psicélogos clinicos y otros
profesionales que vienen trabajando en esto desde hace tiempo) cosas de porqué digo que
debemos compartir la ultima etapa de la vida de un modo mas abierto al que lo solemos hacer, y
porqué es bueno intentar vivir la enfermedad como tiempo de maduracion.

El problema es que no puede ser una tarea titanica sobre los hombros de los familiares, ya
de por si sometidos a un terremoto emocional, sino que los profesionales sanitarios deberiamos
abrir puertas y oportunidades que facilitaran este proceso mas abierto y que acompaharan en todo
momento. jEse es nuestro reto! ;Como conseguir que mas gente pueda afrontar estos dolorosos
procesos acompafados y con apoyo? Sabes que hace unas semanas estuve también en EE.UU.,
trabajando con profesionales del estado de Wisconsin, que han puesto en marcha un programa
comunitario de planificacion anticipada de la asistencia sanitaria que se esta convirtiendo en
referencia internacional. Es un magnifico ejemplo de cémo se puede “abrir puertas”. También
hablaré de esta perspectiva en los trabajos que te invito a leer: esperar lo mejor y prepararse para lo
peor. Compartir todas estas experiencias, los trabajos y reflexiones alumbrados en las mismas, son
el mejor modo que tengo de “acompaniarte” en la distancia en este tiempo recio que os esta tocando
vivir.

Ojala os podais acompanhar en vuestra familia, los unos a los otros en este trance tan duro
que estais viviendo. Un fuerte abrazo.

Javier”

Este es el contexto y estas son las intuiciones que han estado siempre en el trasfondo
del interés en torno a la PAAS. En todos estos afios, en todo caso, se ha seguido una
metodologia de busqueda bibliografica basicamente en Medline/PubMed, junto con las
herramientas bibliograficas que facilitan la localizacion, obtencion de la referencia primaria
y citacidon, en mi caso con el EndNote y sus sucesivas actualizaciones (X7 en la actualidad).
Especial mencion a los servicios de documentacion primero de GlaxoSmithKline en Madrid
(hasta 2005) y después de MurciaSalud, con el inestimable apoyo para retos “especiales” de

Joaquin Ledén. El descriptor estrella siempre ha sido “advance care planning” (mas
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adelante hablaremos un poco de la ‘vida’ de estos descriptores. Periodicamente se ha
actualizado la revision de articulos de los ultimos afios con términos con busquedas como:
“physician-patient relations”, “qualitative research”, “health services research”, “patient-
centered care”. Dejé de buscar como descriptor “advance directives” hace muchos tiempo,
antes de que fuera sustituido en la jerarquia de descriptores por el citado “advance care
planning” (2003). El idioma de referencia ha sido el inglés (principalmente) aunque también
se ha seguido la bibliografia en espaiiol, en un modo mas de oportunidad. Se mantiene una
base de datos en el citado software de gestion de referencias (EndNote X7), con mas de 1300

referencias trabajadas a texto completo en torno a la “advance care planning”.

Adicionalmente, tan importante como la literatura o mas ha sido el contacto directo
con distintos investigadores internacionales (Bud Hammes, Linda Briggs, Bill Silvester,
Michael Green, Rebecca Sudore, Maureen Lyon), la visita directa a los programas
desplegados en diferentes paises (EE.UU., Canadd, Australia), el seguimiento de otros
muchos ejemplos en la distancia, asi como la participacion en la fundacién y primeros tres
congresos de la International Society of Advance Care Planning and End of Life Care
(ACPEL) en Melbourne 2010, Londres 2011, Chicago 2012 (no pudiendo acudir a
Melbourne 2013; se hablara mas delante del papel de ACPEL; para impacientes
http://acpelsociety.com/. Esta asociacion surge en Australia con el impulso del Bill Silvester,
su primer Presidente, que lidera un programa “spin-off’ de Respecting Choices® en
Australia, que se denomina Respecting Patient Choices® (actualmente Advance Care
Planning Australia, o sea advancecareplanning.org.au), fruto de un “benchmarking”
parecido al que hicimos en la RIMARED. El me precedié unos meses en la visita y

formacion en La Crosse.

Ademas de la estancia formativa inicial en La Crosse al hilo del trabajo en la red de
investigacion RIMARED, a lo largo de este tiempo, he completado también tres bloques de
estancias de “ampliacion de estudios”, en las que ha contactado con investigadores en el
campo de la bioética, el final de la vida y la planificacion anticipada de la asistencia
sanitaria. La primera estancia formativa, dentro del proyecto P106/90047, fue la formacion
avanzada (one-on-one), en enero de 2007, en La Crosse, como Facilitador/Instructor de la
etapa “Next Steps” del programa Respecting Choices® (que como se vera mas adelante es la

segunda de tres etapas), que incluye trabajar con la Entrevista Centrada en el Paciente —
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Especifica de Enfermedad (DS-PCACP en inglés), que en acrénimo espafiol denominamos

como PAAS-CPE (se vera mas adelante; también Anexos 1B, 2A y 4).

La segunda estancia se realizd con una “Bolsa de ampliacion de Estudios” del
ISCIII, BAE08/90070, durante dos meses entre Julio y Septiembre de 2008, en Filadelfia, en
el Centro de Bioética de la Universidad de Pennsylvania (también incluia trabajos sobre
¢tica de la investigacion). Posteriormente se ha participado en otras estancias mas breves,
con unas ayudas de ‘“acciones especiales” de la Region de Murcia, para “asistencia a
Congresos” (FFISO09/AE/CONG-15) y para “estancias formativas de investigacion”
(FFIS09/AE/EST2-06), lo que ha permitido estar dos semanas a primeros de Octubre, tras
un Congreso Internacional en Miami, en Filadelfia (de nuevo en el Centro de Bioética de la
Universidad de Pennsylvania) y en Washington DC, en el encuentro anual de la comunidad
de bioética norteamericana (American Society for Bioethics and Humanities, ASBH), asi
como visitando diversos programas durante una semana en el entorno de Melbourne (Estado

de Victoria), tras el congreso de 2010 de la ACPEL.
Tras esta composicion de lugar para ubicar el proceso de revision critica de la

literatura e identificacion de buenas prdcticas de servicios de salud vamos a reconstruir el

fundamento adecuado para la PAAS.
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HACIA UN FUNDAMENTO ADECUADO PARA LA PAAS

En 15-IyFB (2011, ver Anexo 7B) sentamos las bases de una nueva revision critica
de la situacion de la PAAS en Espaiia, recurriendo al paralelismo orteguiano del “tener que
ser”, proponiendo la recuperacion de un enfoque de la PAAS “como tiene que ser”,
rescatando de paso la bioética del mero ejercicio de salon, académico o personal. Casi tres
anos después, reforzaremos este necesario fundamento para la PAAS sobre esos cimientos,

pero con al menos dos aportaciones significativas:

a) un contexto clinico mas amplio en el que incardinar la PAAS (que tiene que ver
con los fines de la vida, la cronicidad, el ars moriendi, el papel de las relaciones, la
comunicacion, las experiencias, las narraciones, las expectativas, la incertidumbre, lo que
podemos cambiar y lo que no podemos cambiar, asi como la construccion y reconstruccion
de valores), para que ésta ya resulte util y cumpla sus objetivos en el presente, condicion

para que pueda resultar util en el futuro;

b) la oportuna actualizacion e incorporacion de los trabajos en estos tres ultimos afios
que nos permite confirmar la necesidad de una evolucion del concepto “clasico” de PAAS
(que llamamos tipo 1), a la postre centrado como medida de éxito en la existencia de
documentos escritos de “voluntades”, a un modelo centrado en ayudar a pacientes y
familiares a vivir la enfermedad en cada etapa y afrontar mejor sus decisiones y reajustes
(por supuesto, incorporando, eventualmente, la preparacion para el futuro, como valor
resultante de trabajar en el presente). Es decir, reubicando los elementos que definen la
PAAS actualmente, para priorizar aquellos que van primero. A este enfoque evolucionado,
lo llamaremos tipo 2. Un enfoque que reprioriza algunos de los elementos, poniendo en el
centro el objetivo de la comunicacion y las relaciones para afrontar el presente, segun se
viene dando, como mejor modo de ir preparando el futuro, que pasara a ser un objetivo
secundario, en el sentido no de menos importante, sino de posterior a lo primero. Porque el

orden de los factores, definitivamente altera el valor del producto.

Con este “tuneado” de los fundamentos habremos completado el Hito 1 de
este trabajo, cubriendo el bloque 4A, pudiendo pasar al segundo bloque con los hitos
restantes centrados, de manera mas tangible y practica en la facilitacion y capacitacion de

facilitadores para la PAAS. Completaremos la aportacion de este trabajo remarcando como
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hacer este cambio de énfasis en la PAAS, mostrando el como de una de las piezas basicas de
una estrategia multi-componente. A saber, la facilitacion. A ello dedicaremos el bloque 4B,
sustantivamente (hitos 2-4). Complementariamente, a esta profundizacion y énfasis en los
aspectos criticos para fundamentar la PAAS solidamente, con vistas a orientar también
productos de otro de los componentes basicos de un programa integral multi-componente de
PAAS, a saber, el compromiso e implicacién de la “comunidad”, haremos algunos pinitos en
el trabajo con “los afectados” mediante algunas actividades de investigacion cualitativa (hito
5) y en una orientacidon de difusion o “educacion o alfabetizacion en salud” que tendrd que
concretarse a través de las posibilidades de las tecnologias de la informacion y la
comunicacion (TIC), aplicadas a una web que sea ventana tanto de profesionales como de
pacientes y cuidadores (al servicio del kito 6), y muestra de un producto que desborda el
momento de la consulta clinica o de la asistencia, para acercarse a la realidad de la vivencia
y experiencia en el entorno de cada participante, a modo de acceso a las “bambalinas” de la

vida de cada uno.

Por tanto, vamos a actualizar el esquema de 2011 (de 15-IyFB, ver anexo 7B), nucleo
de este trabajo, pero iluminandolo a la luz del enfoque actual lo que se trasladara a la
capacitacion de Facilitadores a la altura de 2014 (ver también Anexo 2B), evolucion de los
trabajos originales de 2009 (anexo 2A), toda vez que hay que afinar, como hemos dicho, atin
mas los fundamentos. Para ello, para sustentar mejor los fundamentos de una PAAS Ttil y
solida, debemos hacer un constante ejercicio de combinacion de perspectivas, haciendo
zoom (a determinados detalles, para ver “los arboles”) o retro-zoom (para retomar la

perspectiva, “el bosque”, y la ruta).

Cogiendo perspectiva para ver la ruta, hay cuatro pasos a dar para llegar a la PAAS
que queremos fundamentar. Cuatro pasos en los que debe embeberse la “filosofia” de
trabajo de la PAAS, con el enfoque mas productivo y sensato, el que hemos venido en

llamar tipo 2. Estos cuatro pasos pueden formularse:

- Yo tomo mis propias decisiones sobre mi vida, mi cuerpo, mi salud: informacion y
consentimiento en un contexto clinico. (Que requiere una palabra sobre qué
medicina/ciencia; qué ética; qué sociedad/cultura, pues son éstas las que modulan los

contextos clinicos y las “experiencias de enfermedad”).
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- Cuando no puedo tomar mis propias decisiones: capacidad y subrogacion
(decisiones de sustitucion)

- Las trayectorias de enfermedad: distintos modos de enfermar y tener la vida en
jaque. Puentes de salud hacia la calidad de la asistencia sanitaria en cada una de las
circunstancias de enfermedad (qué servicios sanitarios configurados para atender a las
necesidades propias de cada trayectoria y con capacidad de centrarse en las necesidades
especificas de cada paciente).

- Planificacion anticipada de la asistencia sanitaria: entorno de comunicaciéon y
fortalecimiento de las relaciones de atencion y cuidado al hilo de la evolucion de la

enfermedad.

Pero antes, recapitulemos lo escrito y que ya es conocido para ubicar cudl es el

enfoque y el paradigma que tenemos que re-fundamentar. Flashback 4.

Flashback 4

Recapitulemos el enfoque centrado en los papeles que yerra los fundamentos, con ligeras
ediciones y/o énfasis (15-lyFB, 36pags. 257-260, ver anexo 7B)

La vision mas al uso (y estéril) sobre la PAAS

En los ultimos afos, tras la entrada en vigor en Espana, el 1 de enero de 2000, del
“Convenio para la proteccién de los derechos humanos y la dignidad del ser humano con
respecto a las aplicaciones de la biologia y la medicina™, se ha generado una creciente
actividad nacional y regional en torno a los documentos de “voluntades anticipadas” o
“instrucciones previas” y la regulacién de registros para los mismos. En efecto, la “Ley
41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente””, en vigor
desde el 16 de mayo de 2003, recoge en su articulo 11 la regulacién basica sobre estos
documentos. A ello se ha sumado una abundante legislacibn auton6mica
complementaria®, ya especifica, ya asociada a las leyes de ordenacion de los sistemas
sanitarios regionales #, ya generando o regulando diferentes Registros para el
almacenamiento de esto documentos. La Regién de Murcia, donde resido y trabajo desde 2005,
no se ha sustraido a esa tendencia. Cuenta con una Ley de Derechos y Deberes de los Usuarios del
Sistema Sanitario?*y su correspondiente Registro de instrucciones previas como desarrollo del
Decreto 80/2005 de 8 de julio?s. Queda asi en Espafna recogido y regulado en la legislacidén
positiva un (nuevo) derecho, que prolonga la autonomia del paciente consagrada en el
proceso de consentimiento informado y toma de decisiones para los sujetos capaces, que
se ha ido alumbrando a lo largo de las Ultimas 3 décadas. Pues bien, s6lo mediante leyes,
registros y proclamacién de derechos, no se recorre mas que un camino estéril. Pobre
lectura y adaptacién de la experiencia anglosajona, casi 20 afos después de que los
pioneros en EE.UU., empezaran a cambiar el rumbo?.
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En efecto, la misma experiencia internacional conocida, principalmente
anglosajona, del desarrollo de estos instrumentos, ha demostrado palmariamente (la
experiencia estadounidense es al respecto paradigmatica®” %) que el desarrollo de marcos
juridicos claros es condicion necesaria, pero no suficiente, para que las herramientas de
toma de decisiones al final de la vida se incorporen realmente a la practica profesional de
los sanitarios, y a los habitos y valores de los pacientes. Es decir, para que se traduzcan
en la mejora de la asistencia sanitaria y redunden en una mayor satisfaccion de los
protagonistas y afectados. Cualquier consulta a las cifras de los registros en cualquier
CCAA corrobora esta realidad, con porcentajes inferiores al 1%. Total irrelevancia, pues,
salvo para colectivos muy concretos, como los Testigos de Jehova, principales usuarios del
Registro actual. Lejos de aprender esta leccién palmaria, jjseguimos a golpe de “fantasia
de legislacién” para promover una atencion de calidad al final de la vida!! Es algo asi como
si para jugar bien a un deporte bastara con acordar el reglamento de como se juega e
informar de él. O como pretender que el reglamento es lo que motiva a la gente a jugar
bien ese deporte. O mas aun, como pretender que se entiende en qué consiste jugar a un
deporte y qué sienten los que lo practican y disfrutan de él, por el hecho de leer su
reglamento. El reglamento es un instrumento. En qué consiste jugar y qué se experimenta
cuando se hace, eso, se entrena, se mejora, jjse vive!l. Salvando las distancias, a
diferencia de una actividad libremente elegida (practicar un deporte), padecer una
enfermedad no lo “elegimos” (aunque haya modos de vivir y comportamientos que nos
avoquen mas 0 menos a resultados nocivos o perjudiciales), pero como lo afrontamos, qué
sentimos, de qué modo nos altera nuestra vida, nuestras capacidades funcionales y
nuestro rol social, qué sentido le damos, qué expectativas de control y superacion
tenemos, qué hacemos para superarla o sobrellevarla, qué esperamos de los profesionales
sanitarios que nos atienden en estas circunstancias y hasta qué punto nos sentimos
satisfechos con los servicios sanitarios que recibimos, nada de esto, se entiende mejor o
se vive mejor, por el hecho de conocer que uno tiene el derecho a decidir sobre su propio
cuerpo y su propia vida, ni por que le digan que puede poner por escrito las voluntades que
tenga “al respecto”.

A modo de recordatorio, que deberia resultar bien conocido, a partir sobre todo de
la experiencia de EE.UU. se pueden describir varias fases de desarrollo de la
"preparacion de las decisiones de futuro" con predominancia en cada una de distintos
aspectos®: 1) Fase prelegislativa (afios 70), con las primeras propuestas; 2) Fase
legislativa (sobre todo hasta 1990); 3) Fase de iniciativas de implementacion en clinica
(primera mitad de los 90); 4) Fase de Planificacién Anticipada de las Decisiones Sanitarias
(PADS, segunda mitad de los 90); 5) Fase integral, social y comunitaria (comienzos del
siglo XXI): Planificacién Anticipada de la Asistencia Sanitaria (PAAS) en linea con la mejora
continua de la calidad, especialmente en la atencién a pacientes con enfermedades
crénicas avanzadas.

Esta misma evoluciéon se puede observar “indirectamente” en los descriptores del
Medical Subject Headings de Medline: se pasa de las declaraciones o documentos
(término “advance directives” de 1986 en Bioethicsline y de 1991 en Medline, precedido
afios antes por el de “living wills”, que no dejaba de ser un tema “legal”, que surgié a comienzos
de los 70 y que hasta la PSDA de 1990 era ajeno a la “medicina oficial”’) a conversaciones
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sobre objetivos y direccion de tratamiento y seleccidon de una tercera persona para
representar al paciente en caso de un futuro de incapacidad, es decir “advance care
planning” o PAAS, introducido en 2003 en PubMed (antes en 1998, recogido en el
Thesaurus de Bioethicsline,). De aceptar un papel que algunos pacientes pueden traer
tomando posicién ante determinados tratamientos o declarando su modo de entender la
lucha contra la enfermedad (testamento vital), a informar del derecho a decidir cdmo quiere
ser atendido un paciente caso de encontrarse enfermo y no ser capaz de hacerlo por él
mismo, pudiendo dejar instrucciones por escrito y designar a un representante como
“portavoz” en caso de incapacidad, hay una diferencia. Algo mejor lo segundo que lo
primero. Pero ambos tienen poco que ver (por si mismos) con el proceso, ofrecido,
facilitado y monitorizado por el sistema sanitario como parte de la atencién prestada, de
hablar o mantener conversaciones sobre como vive el paciente su enfermedad, qué tipo de
experiencias ha tenido, qué valores son basicos para él, qué necesidad tiene de cuidados y
qué espera de la atencién sanitaria que recibe, y todo ello, con vistas a sintonizar mejor
sobre cdmo acompanarle en el proceso de toma de decisiones que, sin duda, habra que
afrontar en la trayectoria de enfermedad que le toque vivir.

¢ Por qué entonces la aparente auto-satisfaccion de las administraciones si solo se
ha legislado (fase 1 6 2) y hay una ausencia de programas integrales de intervencion?
Hace unos afos eran todavia timidas, fragmentarias, no muy abundantes y a menudo
centradas en las primeras fases del desarrollo mencionado, las publicaciones y trabajos
practicos sobre este tema en Espafia®” 3!, cayendo con frecuencia en la tentacién de
centrarse en torno a la (mera) mayor cumplimentacién de documentos®, lo que resulta un
desenfoque, una falsa expectativa®.

Detengamonos un momento ahora la perspectiva y la ruta, para hacer unos cuantos
“zooms” de detalle, no sin advertir que me da mucha pereza “entretenernos” en explicitar los

primeros.

Primer zoom: veamos someramente la realidad de las instrucciones previas en
Espaiia a efectos administrativos, toda vez que tenemos el armazon juridico, si no claro, al

menos en su sitio (no lo estuvo asi hasta el siglo XXI).

Existe un Registro Nacional de Instrucciones Previas, que tiene una modesta pagina
(https://www.msssi.gob.es/ciudadanos/rnip/home.htm) en el Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad, que recuerda la normativa, facilita unas preguntas frecuentes
y remite a un documento con todos las referencias y contactos actualizados de los
correspondientes Registros autondémicos, cada uno con sus “denominaciones de origen” para
nombrar el susodicho documento: instruccion previa (predominante), voluntad anticipada (la

segunda mas popular), voluntad vital anticipada, manifestaciones anticipadas de la voluntad,
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expresion anticipada de voluntades. Para no eliminar la diversion haciendo todo el trabajo,
dejo al interesado que indague qué Comunidad Autonoma utiliza qué expresion (es facil, es
una informacion que estd a dos clics de raton). En este trabajo cuando nos referimos al
documento en si, hablamos de “instrucciones previas (con sus variantes nominales)”, y el

acronimo sera “IPs”.

Segun los ultimos datos a los que he tenido acceso a nivel nacional (de marzo de
2104) en la Tabla 1 se muestra la distribucion de documentos registrados por CC.AA.: casi

165.000.

Tabla 1 — Datos del Registro Nacional de Instrucciones Previas (marzo 2014)
Fuente: Registro de Voluntades Vitales Anticipadas (RVA) de Andalucia.
https://www.juntadeandalucia.es/salud/rv2/descargasCiudadano.action?0=0&idMenu=58
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Una consulta al INE (www.ine.es) o al Centro Nacional de Epidemiologia

(http://cne.isciii.es/) puede ayudar a contextualizar esta cifra en relacion a los datos

demograficos y sanitarios nacionales. Tampoco voy a hacer aqui este ejercicio hurgando en
la herida. Me limito a recordar dos datos: somos un pais de unos 46 millones. Tenemos una
media aproximada de 400.000 defunciones al afio. Para hacerse una idea de la tendencia o
ritmo de crecimiento, la Tabla 2 muestra los datos a 1 de noviembre de 2013 (4 meses

antes): casi 159.000 documentos. Algo mas de 1.000 documentos al mes de media.

Tabla 2 — Datos del Registro Nacional de Instrucciones Previas (nov. 2013)
Fuente: Registro de Voluntades Vitales Anticipadas (RVA) de Andalucia.
https://www.juntadeandalucia.es/salud/rv2/descargasCiudadano.action?0=0&idMenu=58
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Segundo zoom. ;Cémo se compara esto con los datos en el “pais que dio origen” a

este tipo de documentos? Veamos algunos datos de EE.UU.

En EE.UU. no existe un Registro central de documentos de “directivas
anticipadas” de las caracteristicas del existente en Espana. Por lo que hay todo tipo de datos
basados en encuestas, cohortes, registros de sistemas de salud locales, etc. Sin volvernos
locos con las cifras, podemos decir con cierta seguridad que, en todo caso, 25 afios después
de la PSDA de 1990 que marco el “boom” de las “directivas avanzadas”, al menos el 20% de
la poblacion dispone de este tipo de documento, llegando en muchas poblaciones al 50%.
Estas cifras aumentan si hablamos de mayores de 60 afios y si observamos a las personas
que fallecen. Una reciente revision de Silveira et al.>* de la primera década de 2010, sitia en
un 47% el porcentaje de personas fallecidas con documento en 2000, ascendiendo al 72% en
2010. Y nuestro programa estrella, Respecting Choices®, mejorod en 2007-8 (publicacion de
2010) los espectaculares datos de 1998 que les dieron notoriedad (un 85% de fallecidos
entre 1995-96 con documentos, el 95% de los cuales estaba accesible en su historia
clinica)®, recogiendo un 90% de los fallecidos con documentos, siendo un 99,4% de los

mismos accesibles en la historia clinica).”®

Nada tienen que ver, pues, las cifras de EE.UU. con las espafolas. Si alli se habla de
porcentajes considerables. Aqui hablamos de “pormiles” bajos. Veamos, entonces, un tercer
zoom. Como vivimos en un mundo globalizado y como cada sociedad se encuentra en un
entramado politico-social y cultural, estos datos ;qué reflexiones han generado?. Nada voy
a decir aqui en extenso (que no haya dicho ya, cfr. Anexo 7B, y que no se vaya a reforzar en
lo que sigue) de las muchas reflexiones sobre el culto a la autonomia en EE.UU., de corte
liberal anglosajon, frente a un entorno mas social en nuestra cultura mediterrdnea judeo-
romano-cristiana, salvo mencionar que, a la postre, el marco de derechos es practicamente
idéntico como ejercicio del derecho a la autonomia (o a la autodeterminacion), aunque no
todos los juristas estén de acuerdo en este fundamento (ver més debajo de Montalvo).
Tampoco diré nada sustantivo ahora sobre las obvias y marcadas diferencias en nuestros
sistemas sanitarios (invito a asomarse a los diversos videos del Apéndice 1D para ver como
se las gastaron en los debates de la reforma sanitaria en 2009, a vueltas con la “conspiracion
de los paneles de la muerte” denunciada por algunos politicos republicanos, con la

experiencia de La Crosse en el ojo del huracan). Si me quiero fijar aqui en la “muestra” que
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representan las Tesis defendidas en Espafia en estos afios, como ‘“sintoma” de las
preocupaciones académicas. En cierta medida, dado que este trabajo se esta cociendo desde
1997, estos serian mis “pares”, aquellos que precediéndome han podido convertir este

trabajo en innecesario o todo lo contrario.

En la Tabla 3, se pueden ver las Tesis que he sido capaz de localizar en TESEO que
incluyan alguno de los siguientes términos: “festamento vital”, “directiva anticipada”,
“instruccion previa”, “voluntad anticipada”. Hacen un total de 12, lo cual situa este trabajo
en la bonita cifra de ser la décimotercera Tesis. Yo conocia siete, incluyendo en ese numero
la primera (de Siurana) y la ultima (de Toro) de la relacion, pues sus investigadores me
contactaron en su dia. Ya adelanto que si se busca “planificacion anticipada”, el resultado es
cero. Ese es ya un primer dato. No hay ninguna Tesis doctoral en Espania, registrada en

TESEO, que yo haya podido localizar, que incluya en su titulo el concepto de “planificacion

anticipada” ni sus posibles desarrollo (de las “decisiones”, “de la asistencia sanitaria”, etc.).

Tabla 3 - Relacion cronoldgica de Tesis registradas en Teseo sobre “testamento vital”,

“instrucciones previas”, “directivas anticipadas”, “voluntades anticipadas” (y sus variantes)
Ver: https://www.educacion.gob.es/teseo (a 31 julio 2014)

Ne Titulo Investigador/a |\, . o cidad | Ambito | Afo
Director/a
La idea de sujeto en la ética del Juan Carlos
discurso de Karl-Otto Apel . .-
) Siurana Aparisi . . ’ 2001
1 | aplicada al problema de las De Valencia Filosofia (May)
directrices anticipadas en el . y
L . T Adela Cortina
ambito de la ética biomédica.
Documento de voluntades Checa Prieto
2 anticipadas / instrucciones José Antonio Autébnoma de Medicina 2004
previas. Acercamiento practico Arnalich Madrid (Sep)
en la Comunidad de Madrid
Voluntades anticipadas en Inaki g:tr:Iegm
3 pacientes con Enfermedad Del Pais Medicina 2007
Pulmonar Obstructiva Crénica . Vasco (Mar)
Mabel Marijuan
(EPOC)
Angulo
El derecho a la autonomia Sergio Manuel
personal como principio basico Gallego Riestra
de la relacién médico-enfermo y . 2007
4 o LA De Oviedo Derecho
su concrecion en las voluntades José Angel (Jun)
anticipadas o Instrucciones Rodriguez Guetino
Previas.
Autonomia e instrucciones L
5 | previas: un analisis comparativo Jaime F. Zabala De Cantabria Me,dl_co 20.07
. . (Juridico) (Dic)
de las legislaciones Blanco
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autonoémicas del estado
espanol. M. Teresa
Zarrabeitia Cimiano
Federico de
La naturaleza juridico- Montalvo Pontificia
. Jaaskelainen . 2008
6 constitucional de las Comillas Derecho
Instrucciones Previas . (Madrid) (Juf)
M? [sabel Alvarez
Pérez
M? Isabel Tamayo
Efectividad de una intervencién Velazquez
7 comunltarla_lntegrallpara facilitar (José Luis Cabezas | De Granada Medicina 2010
la cumplimentacién de las . (May)
) o / Elena Espigares
Voluntades Vitales Anticipadas .
Rodriguez)
Pablo Simén Lorda
M? Cristina Quijada
El documento de Instrucciones Gonzélez Catoélica San 2010
8 Previas en el ordenamiento . , Antonio Derecho
o ~ Gloria M. Tomas . (Sep)
juridico espanol . (Murcia)
Garrido
Milagros Arbe
Estudio de las Instrucciones Ochandiano
9 Previas en el ambito sanitario a De Enfermeria 2011
través del ordenamiento juridico M? Dolores Calvo Salamanca (Abr)
espanol Sanchez
Alberto Antolin
Santaniestra
10 Tes(t:?gr:]?:ct)o \{Jl:agr:ecr;;esrmo Oscar Miré Andreu | De Barcelona Medicina (2|\2; 1)
yurg / Miguel Sanchez y
Sanchez
Katia del Pozo
Estudio de los factores que Puente Miauel
determinan la realizaciéon del g - 2013
11 . Hernandez Medicina
documento de Voluntades Jesus Lbépez Torres (Elche) (Jul)
Anticipadas Hidalgo / Vicente
Gil Guillén
Conocimientos y actitudes de Rafael Toro Flores
usuarios, medicos y enfermeras . De Alcala de | Medicina/ | 2014
12 | sobre las Instrucciones Previas | Antonio Piga Rivero Henares Enfermeria | (May)
en el area asistencial este de la | / M® Teresa Alfonso y
Comunidad de Madrid Galan

En la Tabla 4 podemos ver otro modo de agrupar los trabajos, por ambitos
tematicos, tipo de enfoque (de fundamentacién, descriptivo, exploratorio o de intervencion)

y fenémeno objeto de estudio (IPs o PAAS), basandonos en los titulos y en la exigua
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informacion de Teseo (s6lo una Tesis tiene un fichero con un documento completo asociado
- 5-Zabala- y otra tiene un documento pero al ser por “compendio de publicaciones”, no es
el trabajo completo como tal - 10-Antolin-), o bien en los libros que se han publicado se
supone que vinculados a estos trabajos (ver mas adelante la Tabla 7), o bien por tener un

ejemplar de la propia Tesis (1-Siurana).

Respecto a los ambitos, predomina el area de Biomedicina (Medicina y Enfermeria),
con 8 Tesis, seguido del Derecho con 3 y Filosofia con 1. Sin embargo, al menos dos de los
trabajos de “Medicina/Enfermeria” se centran en la Legislacion o en el ordenamiento

juridico (5-Zabala y 9-Arbe), por lo que Biomedicina tiene (8-2) y Derecho (3+2).

Tabla 4 - Tesis registradas en Teseo sobre “testamento vital”, “instrucciones previas”, “directivas

anticipadas”, “voluntades anticipadas” (y sus variantes), clasificadas
Ver: https://www.educacion.gob.es/teseo (a 31 julio 2014)

) Fundamentacion Fenémeno
Ambito Autor Descriptivo Intervencion -
. estudiado
Exploratorio
2-Prieto Descriptivo (Madrid) - DA/IP
3-Saralegui Exploratorio (EPOC) - VA (ACP 1)
) Descriptivo / Legislacion -
(5-Zabala) (Espana) (Autonomia) DA
- Comynltarla ACP 1 ->
7-Tamayo cuasi-exper.
VA
(Antequera)
MEDICINA (9-Arbe) geslcanNQ / Ord. Juridico IP
10-Antolin Xp oraono . TV
(Crénicos — Urgencias)
Exploratorio -
11-Del Pozo (Factores realizaciéon — VA
Registro)
Exploratorio -
12-Toro (Conocimientos/actitudes) IP
(Madrid)
Fundamentacion -
4-Gallego (Derecho Autonomia — VA/IP
Relacion médico-enfermo)
(5-Zabala)
DERECHO 6-de Montalvo Fundgme_ntamon (Naturaleza - P
Constitucional)
8-Quijada Descnpnvo Ord. Juridico - P
(Espana)
(9-Arbe)
] andamentaci()n - DA
FILOSOFIA 1-Siurana (Etica Dialdgica / K.O. Apel) (potencial
ACP 1)
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En cuanto al enfoque fodas salvo una son trabajos tedricos de fundamentacion o
bien descriptivos y/o exploratorios. Solo 7-Tamayo se plantea una intervencién cuasi-
experimental de intervencién comunitaria. Conozco bien ese trabajo, del que hablaremos un
poco mas abajo, pues fui investigador colaborador del equipo de investigacion en el que se

basa (P104/1716) liderado por Pablo Simén.*’

Respecto al origen, puede verse que no repite ninguna Universidad y que salvo tres
en Madrid, el resto se distribuyen por toda la geografia. Respecto a la Universidad de
Murcia, no se ha defendido ningun trabajo en este ambito. Si se ha hecho en la UCAM (8-
Quijada) con un enfoque juridico que incorpora un trasfondo personalista (filosofia de la

vida) incluyendo la dimension religiosa, al publicar un libro (ver Tabla 7).

Es dificil hacer balance de las aportaciones de las Tesis defendidas sin conocer todos
los trabajos directamente. Por eso la Tabla S transcribe los resimenes disponibles en Teseo

para que juzgue el lector.

Tabla 5.- Resumenes de las Tesis disponibles en Teseo

Ver: https://www.educacion.gob.es/teseo (a 31 julio 2014)

1-Siurana.- LA IDEA DE SUJETO EN LA ETICA DEL DISCURSO DE KARL-OTTO APEL
APLICADA AL PROBLEMA DE LAS DIRECTRICES ANTICIPADAS EN EL AMBITO DE LA ETICA
BIOMEDICA (2001)

Resumen: La idea de sujeto en la ética del discurso de Karl-Otto Apel se compone
fundamentalmente de seis rasgos: sentido, intersubjetividad, criterio, reflexiébn, moral
postconvencional y corresponsabilidad. En este trabajo se aplica esa idea de sujeto al problema de
las directrices anticipadas.

Una directriz anticipada es una declaracién moral o escrita, donde una persona expone las
formas de cuidado médico que aceptaria o rechazaria en una circunstancia médica especifica, o
quién deberia tomar las decisiones si se vuelve incapaz de expresar sus preferencias.

Para afrontar este problema se recurre al método de la ética aplicada como hermenéutica
critica. Este método solicita conocer el ambito del debate que, en nuestro caso, es la ética
biomédica. Par ello en este trabajo se ofrece una vision internacional sobre las metas de la medicina
en el final de la vida y sobre los principios de la ética biomédica. Estas metas y principios permiten
clasificar los diversos argumentos a favor y en contra de las directrices anticipadas. Una vez
conocidos y comprendidos esos argumentos se aplica la idea de sujeto de Apel a este problema.
Entre las principales conclusiones cabe destacar las siguientes:

1,- Las directrices anticipadas son una condicién de posibilidad de la argumentacion.

2,- Negar el derecho a expresar anticipadamente la voluntad significa cometer una
autocontradicciéon performativa.

3,- Este principio es Valido universalmente.

El trabajo termina ofreciendo algunas condiciones para que las directrices anticipadas se
realicen éticamente.

Se incluyen anexos con aspectos deontologicos y legales.

2-Checa.- DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS / INSTRUCCIONES PREVIAS.
ACERCAMIENTO PRACTICO EN LA COMUNIDAD DE MADRID (2004)

Francisco Javier Judez Gutiérrez 45




La facilitacién como herramienta basica de PAAS (Programa KAYROS) 2014

Resumen: El Documento de Voluntades Anticipadas, también llamado de Instrucciones
Previas, o Testamento Vital, proporciona al paciente un marco legal para hacer llegar sus
preferencias en los cuidados al final de la vida por adelantado, por si llegara a ser incapaz de
participar en las decisiones.

Parece que el fin de los legisladores con la regulacion de la nueva ley era la de asegurar el
respeto a las decisiones del paciente al final de su vida. Ofrecer la posibilidad de eleccion entre las
diferentes opciones terapéuticas razonables, permitiendo que cada paciente individual, si lo desea
pueda decidir la opcidbn que mas le convenga segun su caracter y sus valores previos, debidamente
expresados. La realidad en Espafia es que este derecho, aunque reconocido, no se ejerce
habitualmente.

La presente tesis consta de dos estudios independientes:

El primero es un estudio descriptivo, realizado mediante la revisién de historias clinicas de
pacientes incluidos en programa de terminales durante los ultimos cinco afios en dos centros
urbanos de Madrid. Se trata de conocer el grado de informacion de dichos pacientes, asi como el
grado de expresion escrita de sus deseos en los cuidados al final de la vida, recogidos en estas
historias. Con este estudio se pretende conocer la actitud que tienen actualmente los profesionales
de Atencion Primaria y que aparece reflejada en las historias clinicas, en cuanto a informacién y
grado de eleccioén del paciente en los cuidados al final de su vida.

El segundo, utiliza la metodologia de estudio por "informadores clave", para obtener las
opiniones e ideas de mejora que los expertos proponen en nuestro medio en referencia al
Documento de Voluntades Anticipadas y la eleccion de representante. Partiendo de la idea del
pobre conocimiento de la ley y de la posibilidad de eleccion del paciente en los cuidados al final de
la vida ya valorados en estudios previos, se utiliza a personas que por su traba... (sic)

3-Saralegui.- VOLUNTADES ANTICIPADAS EN PACIENTES CON ENFERMEDAD PULMONAR
OBSTRUCTIVA CRONICA (EPOC) (2007)

Resumen: El principio bioético de autonomia recoge el derecho de todo enfermo adulto a
decidir si acepta o no un determinado tratamiento. Para preservar este derecho, aun en situaciones
de incompetencia del enfermo, se han propuesto los documentos de voluntades anticipadas (VA),
cuya utilidad puede ser mayor en los casos de pacientes con enfermedades crbnicas en las que la
manera de mejorar puede ser previsible, como los pacientes con enfermedad pulmonar obstructiva
cronica (EPOC). La investigacion es un estudio cualitativo (muestreo intencional de subgrupos
homogéneos, definida por el criterio de saturacion) cuyo objetivo principal es conocer la informacion
que recibe un paciente EPOC sobre la enfermedad, pronéstico, tratamiento y acerca de la
planificacién de su asistencia sanitaria en caso de exacerbacién grave, a través de entrevistas semi-
estructuradas a cuarenta pacientes.

CONCLUSIONES

* Los pacientes EPOC no reciben informacién sobre la ventilacibn mecéanica y el ingreso en un
Servicio de Medicina intensiva como opciones de tratamiento, y por lo tanto no disponen de la
informacion suficiente para deliberar y participar en la toma de decisiones.

El proceso informativo se detiene habitualmente en un punto, un limite dificil de sobrepasar: el
dialogo sobre aspectos del final de la vida.

4-Gallego.- EL DERECHO A LA AUTONOMIA PERSONAL COMO PRINCIPIO BASICO DE LA
RELACION MEDICO ENFERMO Y SU CONCRECION EN LAS VOLUNTADES ANTICIPADAS O
INSTRUCCIONES PREVIAS (2007)

Resumen: Se ha procedido, en una primera parte, a analizar la fundamentacion ética y
juridica de la relaciébn médico enfermo en su actual configuracion. Partiendo de un claro modelo
paternalista, en el que el médico ocupa una situacién preeminente sobre el paciente y que permite
calificarla como una relacién de caracter vertical, se ha llegado a una relacion de igualdad en la que
médico y paciente se encuentran en el mismo plano y en la que el paciente toma las decisiones
sobre su propia salud. Esto supone la consolidacién de un modelo en el que la dignidad, la intimidad
y el respeto a la autonomia y libertad se configuran como principios basicos que rigen la relacion
médico enfermo. Su expresion maxima es el denominado consentimiento informado, figura con un
claro asentamiento en nuestro sistema sanitario y que no supone mas que el reconocimiento del
derecho que tienen las personas a la autodeterminacién en materia sanitaria, es decir, a tomar sus
propias decisiones sobre su salud después de recibir la informacion suficiente y adecuada para ello.
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En segundo término, hemos centrado nuestra atencidbn en una forma muy concreta de
manifestacion del derecho a la autonomia. Nos referimos a las Voluntades Anticipadas o
Instrucciones Previas como figura que permite que una persona pueda, anticipadamente, manifestar
sus deseos u opciones para que se tengan en cuenta llegado el momento en que, por razones de
salud, no pueda hacerlo personalmente. Si bien se trata de una figura surgida en Estados Unidos de
América a mediados de los afios noventa, en Europa su regulacion es absolutamente reciente, y en
nuestro pais se encuentra en este momento ain en fase de regulaciéon e implantacion.

5-Zabala.- AUTONOMIA E INSTRUCCIONES PREVIAS: UN ANALISIS COMPARATIVO DE LAS
LEGISLACIONES AUTONOMICAS DEL ESTADO ESPANOL (2007)

Resumen: Tal como indica el titulo del presente trabajo, el tema sera el analisis comparativo
del desarrollo legislativo de las Instrucciones Previas en las diferentes Comunidades autonomas del
Estado Espanol. Dicho analisis se hace necesario, para contrastar las posibles diferencias en las
legislaciones, que puedan conducir a discriminaciones en el momento de ejercer el derecho a
plasmar las Instrucciones Previas, dependiendo de la Comunidad Autbnoma en la que se habite.

Los objetivos planteados son los siguientes: 1.Recopilar los contenidos legislativos
referentes las Instrucciones previas, desarrollados por cada una de las Comunidades Autbnomas
del Estado Espariol. 2.ldentificar las diferencias existentes entre dichas regulaciones legislativas.
3.Analizar las diferencias encontradas y sus posibles consecuencias. 4.Formular una reflexion
general sobre el desarrollo y la aplicacion de las Instrucciones Previas en nuestro pais.

Conclusiones: 1.La cuestiones referentes a las Instrucciones Previas, siguen siendo en
muchos aspectos grandes desconocidas, tanto para los profesionales de la salud, como para los
usuarios.

2.El desarrollo de las legislaciones Autonomicas referidas a las Instrucciones Previas, es
heterogéneo y dificil de sintetizar, existiendo importantes diferencias, e incluso contradicciones,
entre dichas regulaciones.

3.Es necesario hacer un esfuerzo de armonizacién y homogeneizacién de los textos
legislativos, para suplir la falta de deliberacibn comudn previa y asegurar una ética de minimos. Sin
olvidar que en nuestra sociedad conviven personas y grupos con distintos ideales de vida buena y
con distintos modelos de felicidad y autorrealizacion personal.

4 .Los textos legislativos, en general, se centran en el documento olvidando que éste es sélo
una parte del proceso de planificacién anticipada, con lo que se corre el riesgo de hacer de las
Instrucciones Previas un abordaje dilematico, cuando la relacién clinica es de caracter prob (...) (sic)

6-de Montalvo.- LA NATURALEZA JURIDICO-CONSTITUCIONAL DE LAS INSTRUCCIONES
PREVIAS (2008)

Resumen: La Ley 41/2002, de 14 de noviembre, béasica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacién clinica (en
adelante, Ley de autonomia del paciente), ha supuesto la incorporaciéon a nuestro ordenamiento de
una nueva figura sin precedente alguno en nuestra tradicion juridica: las instrucciones previas. Su
origen hay que situarlo en los Estados Unidos. Es una figura que originariamente procede del
Derecho norteamericano, donde recibe una denominaciéon distinta de la que se utiliza por el
legislador en nuestro pais: testamento vital. No es la primera figura a aplicar en el ambito sanitario
que procede del Derecho norteamericano y que incorporamos. La misma se inserta dentro de un
proceso general de recepcion de la cultura juridica norteamericana en lo que afecta, principalmente,
a los derechos y libertades de los pacientes.

Sin embargo, y a diferencia de otras figuras proximas en el marco de los derechos de los
pacientes, la Ley de autonomia del paciente no define el derecho al que sirven de garantia o
instrumento las instrucciones previas. La Ley se limita a disponer que las instrucciones previas son
el documento a través del que el paciente expresa su voluntad para un momento posterior en el que
no tenga ya capacidad de decisién. Tal ausencia de definicion no ha sido, ademas, suplida ni por las
normas autonémicas que han desarrollado la Ley de autonomia del paciente en su condicion de ley
basica ni por la doctrina constitucional o jurisprudencial.

Ello ha determinado que por parte de la doctrina se hayan formulado diversas propuestas al
respecto. A estos efectos, la mayoria de autores mantienen que las instrucciones previas
encuentran su fundamento en el mismo derecho subjetivo que sirve de fundamento a la figura del
consentimiento informado. Asi, se considera que aquéllas constituyen una forma de consentimiento
prospectivo que permite al paciente no sélo decidir respecto de los tratamientos presentes, sino
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también respecto de los futuros. Por lo tanto, el derecho subjetivo que se ejerce con las
instrucciones previas es el derecho a autorizar o rechazar el tratamiento.

Por el contrario, consideramos que tal posicién no se ajusta a nuestro marco constitucional y
a la doctrina emanada del Tribunal Constitucional acerca del derecho a la vida, a la integridad
corporal y a la libertad. Tal marco constitucional permite afirmar que el derecho subjetivo al que
sirven de instrumento las instrucciones previas es el derecho a una muerte digna, entendida ésta
como derecho a decidir una muerte sin dolor y sin extralimitacién del esfuerzo terapéutico. En virtud
de tal conclusién, el ambito en el que cobran justificacion las mismas es el del paciente terminal, el
de las situaciones irreversibles, de manera que se puede afirmar que en la medida que la situacién
del paciente sea mas o menos irreversible, tendran mas o menos eficacia la voluntad plasmada en
el documento por el paciente. Toda pretension de extender las instrucciones previas mas alla del
marco del paciente terminal, lo que se produce, a la postre, cuando fundamentamos las mismas en
el derecho a rechazar el tratamiento, supone desnaturalizar la propia figura en nuestro ordenamiento
constitucional.

Podemos afirmar, por tanto, que alli donde no hay enfermedad incurable no puede haber
instrucciones previas, es decir, la figura esta directamente vinculada al concepto de irreparabilidad.

En conclusion, nuestra postura no supone recuperar una visién paternalista de la relacion
médico-paciente, aunque sea limitada al final de la vida, sino fijar con claridad cual es la situaciéon de
hecho en la que son objeto de aplicacion las instrucciones previas y cual son los efectos en cuanto
documento emitido por una persona que se encuentra, en el momento en el que se plantea su
aplicacién, en situacion de incapacidad. Sostener que el fundamento de las instrucciones previas
radica en el derecho del paciente a rechazar el tratamiento provoca distorsiones importantes. En la
situacion en la que el paciente esta incapacitado y su enfermedad es curable el conflicto no se
produce entre el valor superior vida y el derecho a autorizar o rechazar el tratamiento, sino entre el
valor vida y una autonomia de voluntad del sujeto limitada, porque sabemos cual era esa voluntad
pasada, pero no su voluntad presente. En tal conflicto rige el principio que pudiera denominarse “in
dubio pro vita”, pero, obviamente, no porque consideremos que, en todo caso, prima el valor vida
frente a la autonomia de voluntad del sujeto, sino porque existe una falta de certeza acerca de cual
es la verdadera voluntad actual del sujeto inconsciente que ha rechazado, a través de un documento
de instrucciones previas, un tratamiento en una situacién distinta al final de la vida. En tal caso, la
duda hace primar el valor superior de la vida.

7-Tamayo.- EFECTIVIDAD DE UNA INTERVENCION COMUNITARIA INTEGRAL PARA
FACILITAR LA CUMPLIMENTACION DE LAS VOLUNTADES VITALES ANTICIPADAS (2010)

Resumen: Hipotesis: una intervencion educativa comunitaria, amplia y sistematica,
dirigida tanto a profesionales sanitarios como a poblacién general de un Area de Gestion
Sanitaria, acompanada del desarrollo de procesos adecuados de organizacién interna, lograra
mejores resultados en la tasa de cumplimentacién y un mejor conocimiento y actitud hacia
las VAs por parte de la ciudadania, que en otra Area de Gestién Sanitaria de caracteristicas
similares, donde no se realice dicha intervencion.

El objetivo general es estudiar la efectividad de una intervencion comunitaria integral en la
poblacion asignada a un Area de Gestion Sanitaria en la mejora de los conocimientos, actitudes y
cumplimentacion de Voluntades Anticipadas.

Los objetivos especificos son: 1) Analizar los conocimientos acerca de las VAs en la
poblacion usuaria del Area de Gestibn Sanitaria Norte de Malaga antes y después de una
intervencion, y compararlos con los de otra Area Sanitaria en la que no se realice dicha intervencion;
2) Analizar las actitudes acerca de las VAs en la poblacién usuaria del Area de Gestion Sanitaria
Norte de Malaga antes y después de una intervencién, y compararlas con las de otra Area Sanitaria
en la que no se realice dicha intervencion; y 3) Analizar el nUmero de VAs cumplimentadas por la
poblacion del Area de Gestion Sanitaria Norte de Méalaga antes y después de la intervencion, y
compararlas con las VAs registradas en otra Area Sanitaria en la que no se haya realizado dicha
intervencion.

Para la consecucion de los objetivos se ha realizado un estudio de intervencion comunitaria,
con disefo de ensayo cuasi-experimental controlado, no aleatorizado con valoracion antes-después.

El ambito de estudio del presente trabajo incluye los centros de Atencién Primaria y
Especializada de las Areas de Gestion Sanitaria Norte de Malaga (grupo intervencién) y Norte de
Almeria (grupo control).
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Los criterios de inclusion de la poblacién de estudio son personas mayores de 18 afios y
residentes de ambas Areas Sanitarias.

La intervencion consiste en un programa extensivo de informacién/formacién sobre
Voluntades Anticipadas mediante sesiones estandarizadas, dirigida tanto a la poblacién general
como al personal sanitario y acompafado de un proceso organizativo integral de los centros
sanitarios del Distrito.

CONCLUSIONES:

1.La intervencién analizada, de caracter multifactorial e integral, ha sido efectiva,
consiguiendo un incremento significativo de las tasas de VAs registradas en la poblacién sobre la
que se intervino, claramente superior al observado en una poblacién de control durante el mismo
periodo.

2.Se ha comprobado un aumento de los conocimientos de la poblaciébn encuestada tras
recibir la intervencion. Adn cuando las caracteristicas del disefio, no permiten garantizar que esta
mejora se deba a la intervencién realizada, la comprobacion de diferencias significativas, tanto
respecto a la situacion de partida como en relacion a la poblaciéon de control, sugiere que, al menos
en parte, estos cambios son secundarios al programa de intervencién comunitaria realizado.

3.La actitud de la poblacion hacia las VAs ha mejorado significativamente, en particular en
cuanto a la utilidad del testamento vital como herramienta para facilitar la toma de decisiones
a los familiares y como elemento para respetar la voluntad del paciente. También ha
aumentado el porcentaje de personas que ha hablado sobre el tema durante el afio anterior, y se
ha incrementado la probabilidad de hablar con alguien asi como de cumplimentar una VA durante
el afno siguiente. Aunque de nuevo el tipo de disefio utilizado impide afirmar con certeza que los
cambios se deban a la intervencion, si bien los resultados encontrados hablan firmemente a favor de
ello.

4.El incremento observado de las tasas de VAs registradas en la poblacién de estudio,
especialmente marcado en sujetos de edad media, se debe atribuir al efecto de la combinacion de
intervenciones como material informativo escrito y audiovisual, sesiones grupales de educacién para
la salud, posibilidad de consultar a profesionales formados en el tema para ayudar y asesorar en la
cumplimentacién de VAs y la puesta en marcha de procesos que facilitan el registro de las VAs.

5.La interrupcién del programa de intervencién se asocié a una inversion de la
tendencia creciente en las tasas de registro de VAs, si bien estas continuaron siendo
significativamente superiores en el grupo experimental que en el grupo control.

6.La inversion realizada para el desarrollo de la intervencion analizada es asumible, estas
actividades podrian ser integradas entre las propias de las Areas Sanitarias, aumentando su
eficiencia y posibilitando la repeticion periddica de la intervencién y con ello el mantenimiento a largo
plazo del efecto logrado.

7.Segun los datos recogidos de las revisiones sistematicas de la literatura, este trabajo
representa el primer estudio realizado en un ambito diferente al anglosajon, destinado a detectar las
actividades que incrementan el nimero de VAs registradas por la ciudadania.

8-Quijada.- EL DOCUMENTO DE INSTRUCCIONES PREVIAS EN EL ORDENAMIENTO
JURIDICO ESPANOL (2010)

Resumen: El documento de instrucciones previas es una figura juridica innovadora en el
ambito sanitario de nuestro ordenamiento juridico. En él participan distintas areas del conocimiento
tales como el Derecho, la Medicina y la Bioética.

La regulacion de las relaciones entre las personas no puede obviar su verdadera naturaleza
humana. La legitimidad de las normas y la seguridad juridica de quienes participan de manera activa
0 pasiva en las distintas situaciones que generan los continuos avances tecndlogicos en la
medicina, viene garantizada por el respeto a los postulados de la Bioética personalista, porque ésta
considera a la persona, como un bien, sujeto de derechos y fundamento de todo orden social.

Aunque existen precedentes del reconocimiento de la voluntad prospectiva en materia
sucesoria, éste documento introduce en nuestro Derecho una serie de elementos positivos que
pueden favorecer la mejora de la calidad en la asistencia socio-sanitaria y el respeto a la dignidad
humana. Contribuye a armonizar las relaciones clinicas entre el paciente y el personal sanitario.

SIn embargo, su regulacion actual debe ser objeto de revision para adecuar a la finalidad
que se pretende con el documento en términos legales, los medios puestos para alcanzarla por los
servicios de salud autonémicos.
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Las posibilidades que ofrece el documento en el ambito sociosanitario son enormes. La
regulacion que hasta ahora se ha hecho del mismo limita sus posibilidades y no garantiza su
aplicacién eficaz.

9-Arbe.- ESTUDIO DE LAS INSTRUCCIONES PREVIAS EN EL AMBITO SANITARIO A TRAVES
DEL ORDENAMIENTO JURIDICO ESPANOL (2011)

Resumen: Estudio de las instrucciones previas en el ambito sanitario a través del
ordenamiento juridico espafnol (sic)

10-Antolin.- TESTAMENTO VITAL, ENFERMO CRONICO Y URGENCIAS (2011)

Resumen: El testamento vital (TV) o documento de voluntades anticipadas (DVA) o de
instrucciones previas(IP) es el instrumento legal por el cual un paciente puede dejar constancia de
su voluntad respecto a las decisiones sobre su salud, en el supuesto de que él no pudiera
expresarlo. Pese a que la regulaciéon de este proceso se inicidé en el 2001 en Espafia, los estudios
de la tesis ponen de manifiesto que, en pacientes con enfermedades cronicas evolutivas que
acuden a urgencias, subgrupo de poblacién en el que cabria esperar un mayor conocimiento y
utilizacién de dichos documentos, la existencia del TV y sus posibilidades son poco conocidas, ello
pese a que, de forma progresiva, se aprecia un mejor conocimiento de su enfermedad y un mayor
deseo de informacion y participacion por dichos pacientes en las decisiones médicas.
Adicionalmente, se constata una escasa implicacion de los médicos en la divulgacion de dichos
documentos. No obstante, la predisposicién a otorgar un TV, tras ser adecuadamente informados,
se sitla en el 50% de los pacientes. Se concluye que el TV puede ser un instrumento eficaz para
reflexionar sobre la muerte y la planificacién del final de la vida, puede ayudar a tomar decisiones
clinicas y, en definitiva, adecuar las medidas y recursos sanitarios a la voluntad del paciente y
respetar, asi, su principio de autonomia.

11-Del Pozo.- ESTUDIO DE LOS FACTORES QUE DETERMINAN LA REALIZACION DEL
DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS (2013)

Resumen: Entornos sociales y culturales, creencias individuales, del médico, del paciente y
de sus familiares, influyen y dificultan las decisiones que se toman al final de la vida. En este
contexto aparecen las instrucciones previas que ensalzan el derecho del paciente a afrontar
dignamente y con caracter prospectivo el proceso de la propia muerte, derecho de autonomia
que puede ser ejercido de forma escrita a través de un documento de voluntades anticipadas.

La poblacion desconoce la posibilidad de poder tomar parte en las decisiones referentes a
su salud, desconoce la existencia de las instrucciones previas y su finalidad, lo que se traduce en
una baja proporcién de documentos formalizados. También son escasos los conocimientos que
médicos y enfermeras poseen sobre este documento.

Se han descrito factores que limitan la realizacién del testamento vital. También, de manera
poco uniforme, variables capaces de condicionar la prevalencia de uso de dicho documento. En
general, los pacientes presentan una actitud positiva hacia las voluntades anticipadas, pero
las conversaciones mantenidas con el médico sobre cuidados al final de la vida son
escasas. Siendo el marco de las instrucciones previas principalmente el de las enfermedades
crénicas evolutivas, proporcionar a estos pacientes una mayor informacién, fomentar las
discusiones sobre el tema y permitirles implicarse en las decisiones médicas que les afectan
supone un reto para el médico de familia.

La implantacién de las instrucciones previas podria tener efectos positivos para médicos,
pacientes y familiares al hacer posible la interpretacion de los deseos del paciente respecto al
final de la vida y facilitar la toma de decisiones terapéuticas en esos momentos dificiles.
Introducir el documento de voluntades anticipadas en la sociedad, consolidar su interpretacion y
aplicarlo en un contexto adecuado es tarea de responsabilidad para profesionales e instituciones
sanitarias. Para conseguir que las instrucciones previas formen parte de nuestra realidad clinica es
necesario desarrollar medidas de difusion que permitan acercar el documento de voluntades
anticipadas a la poblacion general, asi como mejorar la formacién de nuestros profesionales en
instrucciones previas.

Para encontrar las razones que justifican el escaso uso que en la poblaciéon se hace del
documento de voluntades anticipadas, puede ser Gtil profundizar en el conocimiento que tenemos de
los pacientes que, en nuestro medio, formalizan instrucciones previas y comparar sus
caracteristicas con las de aquéllos otros pacientes que no lo hacen. Como consecuencia el objetivo
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de este estudio es analizar los factores que determinan la realizacién del documento de
voluntades anticipadas, tanto referidos a la situacién sociodemografica como al estado de
salud y al grado de dependencia, las caracteristicas de la atencién sanitaria y los aspectos
psicosociales. Comprender las circunstancias que pueden favorecer la formalizacion de
instrucciones previas contribuiria positivamente a la hora de disefiar estrategias para impulsar este
tipo de documentos y establecer actuaciones encaminadas al ejercicio del derecho de autonomia
del paciente.

Se trata de un estudio de casos y controles realizado mediante entrevista personal. Se
compararon 123 sujetos que formalizaron el documento de voluntades anticipadas con 123 sujetos
que no lo habian realizado, pertenecientes estos Gltimos a dos centros de Salud del Area Sanitaria
de Albacete. Las variables de estudio incluyeron: salud autopercibida, situacién funcional,
morbilidad, caracteristicas sociodemograéficas, utilizacion de servicios sanitarios, actitudes hacia el
documento de voluntades anticipadas y aspectos psicosociales.

Se comprobd un predominio del sexo femenino (64,2%) entre quienes realizaron el
documento, siendo la edad media de 53,3 afos. Entre ellos se observd una mayor proporciéon de
sujetos con estudios secundarios, medios o superiores (OR: 2,5), con formas de convivencia
diferentes a vivir en pareja y con hijos (OR: 2,5), consumidores de medicacién crénica (OR: 3,2), con
una frecuentaciéon superior al medio especializado (OR: 4,0), mayor duracion en la relacién con el
médico de familia (OR: 3,5), con el antecedente de formalizacion del documento de voluntades
anticipadas por parte de algun familiar (OR: 17,3) y con menores niveles de interaccion social (OR:
3,0).

Segun los resultados de nuestro estudio pudimos concluir que existen factores de diversa
indole, derivados tanto de la situacion sociodemografica como del estado de salud o de la situacién
funcional, que son capaces de intervenir en la decisién de formalizar un testamento vital.

12-Toro.- CONOCIMIENTOS Y ACTITUDES DE USUARIOS, MEDICOS Y ENFERMERAS SOBRE
LAS INSTRUCCIONES PREVIAS EN EL AREA ASISTENCIAL ESTE DE LA COMUNIDAD DE
MADRID (2014)

Resumen: En una primera parte se realiza un analisis histérico de las instrucciones previas,
desde su aparicién en Estados Unidos, a finales de la década de los sesenta, hasta su regulaciéon
en Europa y Espafa a partir del Convenio de Oviedo. El estudio continua con una revision teorica
sobre la fundamentacion ética y juridica de las instrucciones previas. A pesar del tiempo transcurrido
desde su implantacion las instrucciones previas presentan un bajo indice de otorgamientos tanto en
Espafa y como la Comunidad de Madrid. La hipétesis del estudio es que el déficit de
otorgamientos puede ser debido al bajo conocimiento de los usuarios sobre esta cuestion
que, a su vez, se corresponde con un conocimiento también bajo de los profesionales
sanitarios. Los objetivos del estudio son identificar y analizar los conocimientos y actitudes de los
usuarios, médicos y enfermeras sobre las de instrucciones previas. Para la consecuciéon de los
objetivos planteados se disefia un estudio descriptivo transversal. El ambito del estudio incluye
centros de Atencion Primaria y Especializada del Area Asistencial Este de la Comunidad de Madrid.
Para la recogida de los datos se utilizaron dos cuestionarios validados, uno para usuarios y otro
para profesionales sanitarios. En el analisis de los resultados en una escala Likert de 1 a 10, el
conocimiento sobre las instrucciones previas de los usuarios alcanza una mediana de 4 (Rl 2 a 6)
y en los médicos y enfermeras de 5 (Rl 3 a7). Sélo un 1,6 % de los usuarios habian otorgado
instrucciones previas, pero mas de la mitad manifiestan una alta probabilidad de hacerlo en
el futuro. Estos resultados son similares a los presentados por otros autores de estudios realizados
en distintas areas sanitarias de Espafia. Se puede concluir que existe una relacion entre el
deficiente conocimiento de los usuarios y el de los profesionales sanitarios. No obstante, a pesar
este bajo indice de otorgamientos la actitud de los usuarios y profesionales sanitarios hacia las
instrucciones previas es positiva. Seria recomendable una mayor formacién en los profesionales
sanitarios sobre la toma de decisiones al final de la vida. También seria aconsejable proporcionar
una mayor informacioén sobre las instrucciones previas a los usuarios.

En todo caso hay una cosa innegable. Todas las Tesis giran en torno a los

documentos, es decir, al hecho de elaborar un documento por escrito que diria “cosas” que
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yo digo, ahora que soy capaz (esto varia mucho segun la tipologia de documentos, y es un
elemento que no se analiza con profundidad en muchos trabajos), como expresion de mi
autonomia (o como expresion de mi derecho a una muerte diga, es decir, sin dolor y sin
extralimitacion del esfuerzo terapéutico, que es derecho que defiende de Montalvo), mis
deseos, mis valores, mi voluntad, mi vision de lo que es un final digno para mi, etc., y que
quiero que sirva “algo” (como, cuanto, con qué valor, como un elemento mas junto a otros,
esto va a variar) para tomar decisiones sobre mi cuando yo ya no pueda hacerlo. Varios
trabajos parecen apuntar a un contexto mas comunicativo en el que deben situarse las
actuaciones con las IPs: sobre todo 5-Zabala; sin mucho énfasis, aunque se presupone en 7-
Tamayo y 11-del Pozo. Se podria intuir en 2-Saralegui. Con todo el ntcleo central son los
documentos, que parecen la herramienta principal para dar lugar a un nuevo modo de tomar

decisiones o participar en las mismas en el final de la vida.

Incluso la uinica Tesis que plantea un trabajo de intervencion, el proyecto de Pablo
Simon aplicado en Antequera (Malaga), bajo el nombre “Al final, t0 decides”, y que
desarrolld la Tesis de Maribel Tamayo, dicha intervencion era para aplicar unas
actuaciones comunitarias formativas e informativas que perseguian, a la postre, aumentar
(facilitar) la cumplimentacion de documentos de ‘“voluntades vitales anticipadas” en esa
zona, antes y después de la intervencion y comparada con otras zonas. Vamos a dedicarle un

cuarto zoom a este proyecto.

Los trabajos auspiciados por Pablo Simén en Andalucia son, sin duda de lo mejor
que se ha realizado en Espafa en este ambito. Como lo son, siempre sus aportaciones a la
bioética. El origen de estos trabajos, que deben considerarse ‘“brotes verdes” con toda
justicia, surgieron en el seno de nuevos esfuerzos por desarrollar una investigacion en
bioética pujante. Asi, en el seno del nodo de ética de la Red de Cuidados en Personas
Mayores, RIMARED (Red G03/100), una red de investigacién en enfermeria coordinada
por Maite Moreno, vinculada a INVESTEN en el ISCIII (una red de investigacion en
enfermeria), y cuyo nodo coordindé Inés M. Barrio. En dicho nodo surgieron varios
proyectos asociados del “FIS” que parecian aspirar a intentar articular un esfuerzo mas
integral y sistematico en una direccion mas adecuada, que favoreciera un cambio de
cultura asistencial y de las organizaciones para mejorar la atencion al final de la vida. Tuve
la oportunidad de participar en esta aventura investigadora personalmente, por gentileza de

la propia Inés Barrio (coordinadora del nodo) y Pablo Simén (junto conmigo, los tnicos
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médicos del nodo), que son los autores espanioles sin duda mds comprometidos o

38,39

productivos con esta linea. Han realizado diversas revisiones legislativas™ ", una revision

de las revisiones sistematicas existentes de intervenciones para promover el uso de

documentos de “voluntades anticipadas™*’

(la existencia de las cuales les llevo a descartar la
revision Cochrane que tenian prevista), asi como proyectos de investigacion como la citada
intervencion comunitaria piloto centrada en aumentar el conocimiento y la cumplimentacion
de dichos documentos (Proyecto “Al final, ta decides”)*' o como el analisis de las
preferencias de tratamiento entre pacientes y representantes’’. Pablo Simoén ha formado a
muchos profesionales sanitarios en el Sistema Publico de Salud de Andalucia, y ha
contribuido a la mejora de la legislacion andaluza, con la Ley de Derechos y Garantias de la
dignidad de la persona en el proceso de la muerte® y la correccion de la legislacion sobre
las alli denominadas ‘“voluntades vitales anticipadas”. Fue nombrado director de la
Estrategia de Bioética, y ha coordinado documentos como la Guia para hacer la voluntad
vital anticipada®*, la Guia de consulta de voluntades vitales anticipadas para profesionales
(version revisada no disponible todavia para su descarga), y mas recientemente (mayo

2013), la Planificacién Anticipada de las Decisiones. Guia de apoyo para profesionales™

(PAD). Ademas de coordinar el esfuerzo por conocer mejor como mueren los andaluces*®.

Estos destacados y loables esfuerzos, deben pasar de la mera informacion,
divulgacion y formacion “coyuntural”, a iniciativas institucionales estructuradas y continuas,
como los proyectos integrales multi-componentes (tipo Respecting Choices®) en los que nos
vamos a inspirar. Porque los proyectos de investigacion acaban, y si no dan paso a “buenas
practicas de servicios de salud” sostenidas, pueden quedarse solo en pequefias muescas en el
océano. “Al final, ti decides” fue un proyecto exitoso. Pero unos anos después, no es
rastreable como un proyecto vivo consolidado del sistema de salud (al menos esta bajo el
radar de Google), ni en la zona en la que se realizo la intervencion. Y los efectos, que los

tuvo, corren el riesgo de diluirse.

En la Tabla 6 puede observarse como durante los afios del proyecto se produce un
aumento destacado de inscripciones en Malaga, por encima de la tendencia del resto de
provincias. Si bien este efecto decrece tras la finalizacion del proyecto, como ya habiamos

podido leer en el resumen de la Tesis de Tamayo.
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Tabla 6.- Registro de voluntades vitales anticipadas en Andalucia (marzo 2014)
https://www.juntadeandalucia.es/salud/rv2/descargasCiudadano.action ?0=0&idMenu=58

En la Figura 1, puede verse que en tasas corregidas por poblacién, Granada y
Malaga tienen las mejores Tasas. No en vano son las zonas de influencia de la labor de
Simon, asi como el efecto del programa de intervencion. No tengo ninguna duda. Pero este
dato, que refuerza un buen trabajo no nos puede hacer ocultar que seguimos hablando de

tasas bajas “por miles”.

Ademas, estd el hecho de que este magnifico esfuerzo, orientado en una mejor
direccion que el enfoque que meramente informa de unos derechos sin mas y dan unos
folletos, al final, no rehtiya la tentacion de seguir los indicadores de la PAAS que se mide
por el éxito en tener documentos registrados, muy lejos de saber qué pasa cuando muere
la gente, si estos son utiles y utilizados, etc. Estos indicadores y estandares de la PAAS que
hemos llamado #ipe 1 y que queremos proponer reenfocar (no abandonar, pues seran datos
secundarios y de tendencia ttiles). Porque dejados a su libre evolucion, a veces estos
esfuerzos, bien intencionados e iniciados en la buena direccion, pueden necesitar
reorientarse, pues siguen predominando, incluso en proyectos de expertos, trabajos que se

quedan en la mera descripcion de conocimientos y actitudes de profesionales o pacientes’”
48,49
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Figura 1.- Tasas de voluntades vitales anticipadas en Andalucia (marzo 2014)
https://www.juntadeandalucia.es/salud/rv2/descargasCiudadano.action ?0=0&idMenu=58

2014

Algo asi pasa con la literatura espafiola sobre el tema. Quinto zoom. La tabla 7

muestra una seleccion de libros en espafiol sobre la tematica. Hay muy buenos libros que

seran utiles para la formacion en temas de la PAAS y la capacitacion de facilitadores.

Tabla 7. — Seleccion de libros en espainol sobre “instrucciones previas”(y sus variantes nominales)

o planificacién anticipada de la asistencia médica.

AUTOR/ES TITULO PUBLICACION ANO
Testamento vital y voluntad del
Cristina Lopez Sanchez paciente (Conforme a la Ley Madrid: Dykinson. 241 p 2003
41/2002, de 14 de noviembre
¢ Quién decidira por mi? Etica
Pgblo aS |mor_\, de las dgc:s:on_es clinicas en Madrid: Triacastela. 300 p 2004
Inés M? Barrio pacientes incapaces
Juan Carlos Siurana Voluntgdes anlicipadas. an Madrid: Trotta. 212 p 2005
alternativa a la muerte solitaria
David Rodriguez-Arias Una muertg razonable. _ Bilbao: Desclée de Brouwer. 2005
Testamento vital y eutanasia 147 p
Javier Sénchez-Caro, | 7003000 PIVAS B, S0ara
Fernando Abellan P ra’cticoél y Granada: Comares. 256 p 2008
(coords.) practicos
Federico de Montalvo Muerte digna y Constitucion. Los | Madrid: Universidad Pontificia 2009
Jaaskelainen limites del testamento vital Comillas. 377 p
José Antonio Carbonell LOTS d ocumentog de .v,o/untades Valencia: Tirant Lo Blanch.
anticipadas. Legislacion estatal y 2010

Crespi

autonémica

797 p
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Diego Gracia,
Juan José Rodriguez
Sendin (directores)
Autores: Planificacion anticipada de la Madrid: Fundaciéon de
Alfonso Canabal, asistencia médica. Historia de Ciencias de la Salud /
Miguel Casares, Miguel | valores; instrucciones previas; | Fundacion para la Formacion
. FAY .. iy o . 2011
Melguizo, José Luis decisiones de representacion de la Organizacién Médica
Monzén, Beatriz (Guias de Etica en la Practica Colegial (Majadahonda,
Ogando, Fernando Médica n° 5) Ergon). 185 p
Prados,
José Antonio Seoane,
Pedro Trillo Parejo
Cristina Quijada
Gonzalez El testamento vital. 100 Alcala La Real (Jaén): 2014
Gloria M* Tomas y preguntas y respuestas Formacion Alcala. 132 p
Garrido

Ese es el caso del trabajo de Simén y Barrio, y para hacer un recorrido de
situaciones clinicas relacionadas con la PAAS y enfocadas con una metodologia

deliberativa, la Guia de Etica en la Practica Médica de la FCS/OMC.

Los libros juridicos (Lopez, de Montalvo, Carbonell y Quijada), para nuestro
enfoque tienen menor valor. Y los libros més ético-filosoficos (Siurana y Rodriguez-Arias)
son interesantes para quienes gusten de estas lecturas complementarias de filosofia. Mas
sesudo y de enjundia el primero de Siurana (no en vano fruto de su Tesis), con la ética del
dialogo y Apel de trasfondo, y una propuesta tan trabajada como complicada de ejecutar de
documento propuesto de voluntad anticipada. Més divulgativo el segundo, con un titulo y
tematica, quizd bueno para el marketing pero discutible al combinar testamento vital (que
analiza en aspectos mas éticos pero poco “clinicos”) y eutanasia (junto con la limitacién de
tratamientos de soporte vital que también analizard), como elementos del menu del final de
la vida (verdadera tematica del libro) que hay que combinar (critica y éticamente) para

intentar aspirar a una “muerte razonable” (Rodriguez-Arias).

El libro de Sanchez-Caro y Abellan, es el producto tipico que realizan todos los afios,
como resultado de la celebracion de una Jornadas y la elaboracion de un libro con diferentes
colaboraciones. Por tanto, no es trabajo cohesionado de autor si no una recopilacion de
contribuciones. El formato permite repasar diferentes tematicas de actualidad, segln
perspectivas complementarias (casi siempre entre bioética y bioderecho, a veces mas de lo
segundo que de lo primero). Una contribucion util en la linea de las publicaciones de los

Seminario Interdisciplinares de Bioética que cre6 Javier Gafo y que siguen en la Catedra de
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Bioética de la Universidad Pontificia Comillas de Madrid, ahora bajo la direccién de Javier
de la Torre. Son trabajos siempre ttiles, con valoracion variable segun la calidad y mérito de
la aportacion de los diferentes colaboradores. En este caso, el libro se articula con los
trabajos de los hermanos Sanchez-Caro (jurista y psiquiatra), el de Fernando Abellan
(jurista), una mesa redonda con diversos responsables autonomicos de Registros de IPs y
una colaboracién sobre las “voluntades anticipadas™ y los paliativos con Gomez-Batiste.
Mucha instruccion previa o voluntad anticipada, e inexistente planificacion anticipada, casi
imperdonable a la altura de 2008. Y es curioso porque sin embargo se recurre a toda la
contextualizacién de temas en el entorno del final de la vida (la muerte como tabu, los

tratamientos de soporte vital, la nutricion e hidratacion artificiales, la eutanasia, etc.).

Esta tematica general del final de la vida, con sus diferentes derivadas y debates, en
efecto, comparte el contexto con las experiencias que han alimentado el desarrollo de la
PAAS, como hemos visto en los primeros Flashbacks de los escritos de este autor (ver
Anexo 7B). Pero es por eso que ese contexto debe llevar a profundizar mas alla de las
herramientas de los documentos a todo la evolucion de este desarrollo (ver el Flashback 1).
Porque el campo de reflexion y practica ha evolucionado mucho en estos afnos 25 afios,
desde 1990. En definitiva, y para cerrar este zoom, no es mala cosecha contar con dos
trabajos de la literatura disponible (Simon/Barrio y la Guia FCS/OMC) de gran utilidad
para la fundamentacion que nosotros defendemos y para la capacitacion de los Facilitadores

que €8 necesario acometer.

Hagamos un sexto y ultimo zoom tras el Flashback 4 que nos mostraba la ruta que
queremos corregir, para volver a retomar esa perspectiva de cara a esa nueva ruta, viendo

hacia donde debemos corregirla.

Se menciona al final del Flashback 4 la aparicién de los descriptores de Medline,
ahora PubMed, y la estructuracion de una serie de fases para describir la realidad de la
PAAS. Respecto a PubMed, quiza una imagen (o dos) valga (n) mas que mil palabras. En la
Figura 2, pueden verse las referencias que aparecen bajo el rubro “advance care planning”

como MeSH (Medical Subject Heading o descriptor principal) desde 1989.
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Figura 2.- Referencias de PubMed con “advance care planning” como MeSH por aiho
(hasta 23 julio 2014)

Aunque el descriptor “advance care planning” de PubMed se incorporé en 2003,
antes lo hizo, en 1998, en el Thesaurus de Bioethicsline' (que absorbié PubMed en 2001). Le
precedié el descriptor “advance directives” introducido en 1991 en Medline (igual que
“living wills™) y antes, en 1986 en Bioethicsline. Antes de esa fecha, se indexaban articulos

(3

bajo “rigth to die” o “wills”. De ahi que al hacer una busqueda de todo PubMed haya
referencias desde 1973. En todo caso, no sobrepasan el medio centenar hasta 1990, el afio de
la PSDA vy la sentencia del caso Cruzan. A partir de ahi, la media anual supera las 200
referencias afio. Con la incorporacion a PubMed en 2003 parece llevar una década estable,
tras un proceso decreciente progresivo de la literatura bajo “advance directives” y los
comienzos de la defensa de su reorientacion a “advance care planning” a partir de 1994,
[ Tiene que ver esta estabilizacion con el reenfoque y evolucion de la PAAS? Asi lo creo. Y

por eso, creo que la PAAS esta aqui para quedarse.

"Nota aclaratoria de mis tiempos de responsable del Centro de Documentacién en Bioética y Educacién
Médica (el CENDIBEM de la Fundacion de Ciencias de la Salud): Bioethicsline era la base de datos de la
literatura bioética mantenida entre 1979 y diciembre del ano 2000 por el Kennedy Institute of Ethics de
Georgetown University para la National Library of Medicine (NLM). Formaba parte de una de las bases de
datos especializadas de la NLM, llamadas MEDLARS, disefiadas para aumentar MEDLINE (la version online
del Index Medicus). En el afio 2001 la NLM integré estas bases de datos MEDLARS especializadas en dos
grandes bases de datos: PubMed, una base de datos bibliografica de citaciones de revistas enlazada a algunos
otros materiales a texto completo (articulos, libros, etc.) y/o a informacion de secuenciacion genética; y
LOCATORplus, un catalogo online de libros y publicaciones de ese tipo. Bioethicsline utilizaba un Thesaurus
de términos que iba actualizando y que se utilizaba para hacer volumenes anuales de Referencias bibliograficas
por términos. Ese Thesaurus también fue metabolizado en los MeSH y otros descriptores de PubMed.
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Veamos también, por curiosidad, en la Figura 3, como presenta el descriptor
PubMed. Esta claro que ésa es la vision “candnica” de la PAAS: “conversaciones sobre los
objetivos y la direccion deseada en la atencion al paciente, sobre todo al final de la vida, en
el caso de que el paciente sea o devenga incapaz de tomar decisiones”. Es este objetivo final
(tipo 1) el que esta evolucionando hacia una visidbn mdas cercana a la experiencia y
necesidades del paciente cuando estd enfermo. Y es precisamente esa evolucion, lo que
multiplica su utilidad en un entorno que, a diferencia del anglosajon, nunca ha “rabiado” por
la autonomia (aunque hoy sea algo estructuralmente irrenunciable en nuestra sociedad de

derechos de los ciudadanos).

Figura 3.- Descriptor MeSH — PubMed: “advance care planning” (23 julio 2014)
(http://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh/?term=advance+care+planning)

Para marcar esa evolucidon, en la caracterizacion de fases que haciamos Barrio,

Simén y yo en 2004 (ver 6-VA-PAD en Anexo 7B), para ir de los “papeles a los
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procesos”, y que se mencionan también en los Flashback 2 y 4, creo que hay que afnadir una

nueva etapa. Puede verse en la Diapositiva 1.

Obsérvese como casi todo lo que estamos hablando de los trabajos en Espafia se
mueven en la Fase 2 (legislativa y clinica). Practicamente hay contados trabajos, como los
destacados de Simon/Barrio y de la Guia de la FCS/OMC, donde se apuntan elementos de la
“planificacion anticipada”. También hemos mencionado de pasada el documento presentado
en Andalucia en mayo de 2013: Planificacion Anticipada de las Decisiones. Guia de
apoyo a profesionales™ . Es ya una propuesta en una Fase inicial de sistemas, con buenos
elementos que para coger solidez s6lo podran arraigar en sistemas integrales, de las

siguientes fases.

Diapositiva 1.- Fases hacia la PAAS (elaboracién propia)

La mencion de esta Guia nos permite desear que sea expresion de que se esta

[3

apuntando una evolucion del campo de las “instrucciones previas” en Espafia, como se

empezd a producir, hace dos décadas, en EE.UU. Probablemente es una valoracion alentada
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por el sano optimismo de la voluntad que intento cultivar para atemperar mi castigado
pesimismo de la inteligencia. El tiempo dird. Este trabajo quiere empujar en esa direccion y
mas alla.

Con esta mencion cerramos esta serie de zooms de esta primera etapa de la ruta hacia
la busqueda de un fundamento mas solido de la PAAS. Esta Guia identifica correctamente
un enfoque mas robusto (Fase de sistemas inicial apuntando a una fase mas integral),
acercandose al enfoque tipo 2 (al menos en muchos elementos). Es un extraordinario
material de valor en la formacion de los Facilitadores, elaborado por personas preparadas,
con formacion en bioética y comunicacion, con experiencia clinica y sentido comun. Tiene
una magnifica orientacion pedagogica y narrativa. Mas adelante lo glosaremos al hablar de
la formacion de los Facilitadores (ver también anexo 2B, donde se recoge como ejemplo de

documentacion de formacion).

Pero debe decidir la organizacion sanitaria, si quiere quedarse en una
fundamentacién y unos objetivos que se proclamaran a los profesionales genéricamente pero
sin articulaciones institucionales solidas (Fase inicial de sistemas, PAD) o que se articulen
en iniciativas que se volveran a medir por la “cantidad” de documentos registrados (enfoque
PAAS tipo 1), o si mas bien, se va a centrar en los aspectos comunicativos y de relaciones
(enfoque PAAS tipo 2) cuando se esta padeciendo una enfermedad, especialmente si es
cronica avanzada o grave, comprometedora de la vida, en mas o menos tiempo. Es decir, si
serd tarea puntual e idiosincratica de profesionales motivados o serd una actividad
estructurada de “buena practica” que un sistema sanitario provea, “abriendo la puerta” para
acompanar el proceso de enfermedad a quienes la padecen rodeados de quienes les
acompanan y ayudan. Si quiere hacer esto segundo, tiene que articular herramientas nuevas
como la figura de los Facilitadores y no so6lo esperar que la PAD surja por el esfuerzo
voluntario de diversos profesionales del sistema. Este es el giro de énfasis que necesitamos

hacer para que el “estandar” sea el de un sistema que “abre la puerta”.
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Flashback 5.- “Abrir la puerta”
Fragmento de la entrevista con Bernard (Bud) Hammes, Director del programa Respecting Choices”®
del Gundersen Lutheran Medical Center, en su casa de La Crosse, Wisconsin, EE.UU. (Realizada el
30 de abril de 2004 por Javier Judez). [Esta recogida en 11-FV-EMPP, pags. 177-8 (Apéndice 7B)]

“The goals of advance care planning can only be achieved by changing institutional and professional
routines. What must be created is an innovative system for advance care planning within
healthcare.” Bud Hammes, PhD, Director, Respecting Choices

“; Cual es tu perspectiva de lo que es “morir bien”?

Yo creo que mi perspectiva de lo que es “morir bien” seria... estar con aquellos que me son
mas cercanos, que ambos fuésemos capaces de compartir nuestros sentimientos de amor,
de preocupacién, de cuidado entre nosotros. Y disfrutar del modo como sea posible en
esos Ultimos momentos, recordando el pasado y siendo tiernos mutuamente. Asi que eso
es lo que creo que “morir bien” significaria.

En mi practica clinica, creo que he tenido la oportunidad de ser testigo de muchos
modos de tomar decisiones y como funcionan éstas finalmente. Y uno de los casos o de
las situaciones, de hecho fue con uno de mis familiares, se trataba de una de mis primas, y
su padre, por tanto mi tio estaba muy enfermo, tenia una enfermedad cardiaca y estaba
empeorando. Mi prima me vino a ver y me dijo: “sabes una cosa, me voy a enfadar mucho
y me voy a llevar un buen disgusto si no consigo despedirme de mi padre. Pero, nadie esta
hablando de morir con mi padre. Todo el mundo habla de tratamientos, cual va a ser el
siguiente farmaco que van a utilizar, de probar esta ultimo medicamento experimental. Asi
que el foco esta en el tratamiento, en mirar hacia su mejoria... Yo sé lo que esta pasando,
y creo que él sabe lo que esta pasando. Pero el lenguaje, las palabras, las conversaciones
no permiten hablar nada del final, nada sobre la muerte, nada sobre despedirse.” Y ella
concluyé: “asi que si no consigo despedirme... [se emociona] voy a estar muy enfadada”.
Asi que, me pidi6é ayuda, pero no pensé que fuera apropiado [unos conejos y unas ardillas
permiten relajar el entorno emocional]... no hubiera sido apropiado, éramos muy proximos,
de manera especial con este tio mio. Asi que hablé con uno de mis colegas para que
pudiera ayudarles... un capellan. Este colega habl6 con el médico y le comenté las
preocupaciones de la familia, y las conversaciones con mi tio cambiaron. De hecho
acordaron un plan en el que continuarian con las medicaciones y probarian la medicaciéon
experimental, pero con el reconocimiento de que las opciones de que estos intentos
marcaran la diferencia no eran muy altas. Por tanto, por un lado, no tuvieron que parar,
mientras que por el otro, abrieron la puerta al reconocimiento de que el final podia estar
muy préximo. Con esta toma de conciencia, con esta aceptacion de la situacion y esta
apertura al hecho de que el morir podia estar cercano, todos los 7 hijos estuvieron con él
por separado, con su padre, para despedirse. Esa fue una historia muy poderosa [se
emocional)... para mi, obviamente...

Pero, esta fue una situacién en la que un familiar de un paciente habia “empujado”
al sistema. Y me hizo darme cuenta de que el sistema no tendria que necesitar ser
empujado. Deberia “abrir esa puerta” como tarea propia... por supuesto, no todos los

Francisco Javier Judez Gutiérrez 62




La facilitacién como herramienta basica de PAAS (Programa KAYROS) 2014

pacientes o todas las familias quieren atravesar esa puerta, y esa debe de ser su decision.
Pero estamos manteniendo esa puerta cerrada...

En todo caso, fue también un episodio que no sélo profesionalmente, sino también
personalmente, me ensend o me mostrd, que probablemente siempre tenemos una cosa
técnica mas que hacer, una consideracién “cientifica” mas que valorar, pero llega un
momento, que el coste, el coste humano de hacer estas cosas y como interfieren con las
relaciones, simplemente no merecen la pena. Y de hecho, dedicando tiempo en la reflexién
personal, y tiempo con tus hijos, tu esposa, tus amigos... que ese tiempo no tiene precio,
en un determinado momento de la vida. Y el uso de la tecnologia médica puede
simplemente interferir con esto, y en este sentido quitarnos la humanidad de cada uno de
nosotros.”
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Punto de transicion a partir de las investigaciones de intervencion.

Comenta Novoa, en su capitulo del libro “La bioética el estado de la cuestion”,’ 2 el

trabajo de Kon™ sobre paradigmas de investigacion que defiende el papel de la investigacion
empirica como influencia para: (1) describir el terreno; (2) contrastar el ideal (estandar) con
la realidad; (3) estudiar las intervenciones para mejorar la calidad; (4) revisar trabajos de las
anteriores categorias para, eventualmente cambiar las “normas o criterios de la ética
normativa”. A ¢l remito para una discusion sobre los paradigmas de investigacion en
bioética. Aqui nos baste sefialar lo insuficiente que resulta una mera investigacion ya sea
descriptiva o ya sea supuestamente normativa (a menudo mas bien especulativa), alejada de

la realidad.

Asi lo expresabamos en 2011. Veamoslo en el Flashback 6.

Flashback 6

Recapitulemos el enfoque centrado en los papeles que yerra los fundamentos, con ligeras
ediciones y/o énfasis (15-lyFB, 64péags. 262-4, ver anexo 7B)

3. Punto de transicion a partir de las investigaciones de intervencion

En la atenciéon al final de la vida y en la PAAS, el punto de inflexién en el que algo
originado externamente a la practica asistencial fue haciéndose un sitio en la misma, fue
provocado por proyectos de intervencién que promovieron modelos que han sobrevivido
al bosque de aparentes “fracasos” que presenta la literatura. Fracasos aparentes si no se
analiza desde una perspectiva critica, entre los que destaca el macro-estudio SUPPORT?*
%% paradigma de las grandezas y miserias de la investigacion “cuantitativa” que, tan
compleja resulta, en la mejora del final de la vida. Nunca un fracaso fue mas fructifero,
como atestiguan los 103 articulos propios generados por el SUPPORT". Se abren paso,
coincidiendo con procesos de tomarse en serio la promocién de la formaciéon y mejora de la
atencion sanitaria al final de la vida", modelos que ponen en marcha procesos sistematicos

" Trabajo no publicado, de recopilaciéon de los 103 articulos del SUPPORT, agrupados tanto cronolégicamente por
afios, como alfabéticamente por primer autor, realizado por el autor, con la colaboracion de Noelia Alvarez Diaz, en
2002, en el CENDIBEM de la Fundacién de Ciencias de la Salud, con la ayuda de Joanne Lynn, co-investigadora
principal, y que esta como Bonus en el Apéndice 7B de Publicaciones (ver www.conversacioneskayros.es/tesis ).
Una informacién recopilada por muy pocas personas en el mundo. Como curiosidad, en la relacién por afios, el
disefio del proyecto es la referencia 1 de 1990, y la publicacién de los resultados negativos de la intervencién es la
referencia 14 (en 1995).

t Programa EPEC (Education in Palliative and End-of-life Care), http://www.epec.net, liderado por la médico y
bioeticista, Linda Emanuel y promovido por la American Medical Association, en EE.UU., a partir de 1997, con un primer
curriculum en 1999. Con mas de una década, se ha expandido nacionalmente y ampliado sus disciplinas y profesionales
diana. El programa conté con el patrocinio generoso de la misma entidad sin 4nimo de lucro que apoyd el estudio
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integrales®” mas centrados en el paciente®® (y su contexto) y especificos para la
enfermedad que padece®, que incluyan a las organizaciones ®, incluso a las
comunidades®" %, y que se engranan en el movimiento de necesarias reformas del
sistema® ¢ %% % para afrontar los retos que representan los Gltimos afios de la vida.

Una nota comun de esta etapa es la conviccidon de estas iniciativas ejemplares de la
importancia de superar los frecuentes planteamientos en los que un instrumento (el
documento escrito de "voluntades" o "instrucciones") se habia convertido en el objetivo casi
Unico de las propuestas de formacion o intervencion® . Igualmente los disefios
experimentales deben superar a menudo la tentacién o el desenfoque de la busqueda
de objetivos finales de tipo meramente "cuantitativo" o basados en escenarios hipotéticos
distintos a los deseables en un programa de PAAS centrado en la vivencia de enfermedad
del paciente y su representante, y en consecuencia con indicadores inadecuados® ™.
Lamentablemente, a veces es la propia rigidez de la administracion, errbneamente
fascinada por el registro de documentos concebidos desde la I6gica burocratica, la que
condiciona un “disefio a la baja” de algunos estudios, con indicadores que a la postre no
resultan relevantes para una mejor atencion al final de la vida.”

Todo empez6 a cambiar con el fracaso del SUPPORT. La mayor tarea de
intervencion que se conozca acometida en el final de la vida. Ningun trabajo de intervencion
se cuenta con un ensayo clinico controlado en cinco centros distintos geograficamente
distantes con miles de pacientes. Ningun trabajo con resultados negativos ha sido tan
productivo, con 103 articulos vinculados a su actividad. De algiin modo fue un despertar a la
compleja realidad, como el de Sisifo, que a cambio de rehuir su mortalidad se vio condenado
a acarrear eternamente una piedra colina arriba para ver como volvia a su lugar original cada

VEZ.

Hagamos un zoom de homenaje a este estudio (Diapositivas 2-4), imprescindible
para entender la evolucién en los enfoques en torno a la PAAS. Porque, en este mundo de la
accesibilidad casi inmediata de la informacion, a veces se genera, especialmente en los
entornos académicos y profesionales, una inflacion de referencias y documentacion a
menudo descontextualizadas y presentadas de forma epidérmica. Esto sucede en muchos de
los trabajos que analizan el ambito de las “instrucciones previas” sin detectar estos patrones
de cambio, simplemente borbotando diversos trabajos (que devuelve Google o PubMed
utilizando los descriptores obvios) que se van mencionando parcial y aisladamente, que

luego se presentan a veces en “collage” sin una adecuado hilvan. Dicho sea mas

SUPPORT, la Robert Wood Johnson Foundation (http://www.rwif.org), la mayor entidad filantrépica norteamericana
dedicada exclusivamente a “Salud Publica”. NOTA: La RWJF cambi6 su linea de mecenazgo dejando el foco del final de
la vida para priorizar otras areas en el siglo XXI.
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enfaticamente: la mera presentacion de referencias, sin una hermenéutica adecuada o
minima de las mismas, puede ser confundente mas que clarificadora. Después de casi 20
afnos siguiendo esta tematica, y especialmente tras 9 afios dedicandome al mundo de la
gestion de la investigacion sanitaria, cada vez tengo mas claro que nuestro sistema de
generar conocimiento, especialmente en ciencias biomédicas es en gran medida
fragmentario, por hiperespecializado. Estos ‘“arboles y arbustos” que son los trabajos
individuales, a veces pierden sus referencias respecto al “bosque” en el que han sido
“cultivados”. Por eso realizo este ejercicio de hoja de ruta y zooms. A una hermenéutica
adecuada, ayuda, qué duda cabe, el conocer a muchos de los autores y protagonistas, asi
como, especialmente, conocer de primera mano las iniciativas de “buenas practicas de
servicios de salud”. Por ultimo, como intento mostrar al sefalar mis publicaciones en este
ambito de los ultimos 15 afos, es importante intentar entender las “corrientes de fondo™ en
las que se insertan los trabajos, los objetivos que se persiguen, el “sentido” (sense-making)
al que obedecen teniendo siempre como fiel de fondo la realidad que todos vemos y vivimos
de las personas enfermas y a las que intentamos ayudar. Por eso HAY que recurrir a la
narrativa también, como se ve en algunos de los Flashbacks. Por eso AYUDA el conocer de
primera mano muchas veces la realidad que subyace a los trabajos. Porque para desvelar
algunos “porqués” y algunos “comos” no hay que perder de vista los “para qués”. Por eso
puede ser tan productivo y tan fértil un fracaso como el del SUPPORT.

Diapositiva 2.- Estudio SUPPORT - Acrénimo (elaboracion propia)
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Diapositiva 3.- Estudio SUPPORT — esquema de diseio (elaboracién propia)

Diapositiva 4.- Estudio SUPPORT - sintesis (elaboracion propia)

Los trabajos del SUPPORT se situaban en el paradigma de las ordenes de no-

reanimacion y las “jovenes” directivas anticipadas en el mismo contexto inicial de la
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PSDA. Pero, no es casualidad, que Joan Teno, quien junto con Joanne Lynn impulsara los
trabajos en torno a este ambito, con al menos 5 articulos,’ " "> 7> "7 fuera quien encabezara
también la “nueva etapa” de la PAAS con el encuentro de expertos que dio lugar al
cuadernillo especial o suplemento del Hastings Center Report de 19947 (le precedié en
1991 un suplemento de 16 paginas sobre la PSDA en el volumen 21(5), de Septiembre-
Octubre, y le sigui6é otro de 36 paginas en 1995, en el volumen 25(6), de Noviembre-

Diciembre, sobre el SUPPORT vy la bioética).

Luego volveremos sobre Joanne Lynn para aplicarle un zoom a su evolucion como
geriatra y bioeticista tras esta experiencia del SUPPORT para convertirse en una de las mas
activas defensoras de la reforma del sistema sanitario para atender los retos demograficos
del envejecimiento y servir a los pacientes en la cronicidad, la edad avanzada y el final de la
vida. Pero antes tenemos que prestar atencion y aplicar el zoom a otro de los “game-
changers” en estos afios 90. La experiencia del Gundersen Lutheran en el condado de La
Crosse, Wisconsin (en la confluencia tri-estatal que marca el rio Mississippi a su paso por
el Lago Onalaska, entre Wisconsin y Minnesota, muy cerca de Iowa) con el desarrollo del
programa Respecting Choices®, que empez6 en 1991 haciendo su trabajo en “navegacion
silenciosa” para el resto del mundo (no era un centro académico universitario con presion
para publicar) hasta que compartidé sus sorprendentes resultados de un programa integral
comunitario con componentes multiples, por primera vez en 1998”7 (solo para volver a dar
cuentas en 2010, ya con un reconocimiento unanime nacional e internacional, de que aun se

habia superado diez afios después con datos de 2008).”®

Veamos algunos elementos clave de este “gold standard” en las Diapositivas 5-8.

Respecting Choices® se desarrolld desde su concepcion pegado a la realidad de la
prestacion de servicios y atencidon a los pacientes durante el proceso de su enfermedad,
incorporando desde el principio una filosofia multi-componente en un disefio compuesto de
la integracion y coordinaciéon de “microsistemas”. Digamos que tiene una “filosofia”
(marco conceptual) y una estructura organizada (elementos clave conformando
microsistemas). Entre estos elementos clave esta la propia necesidad de revisarse y
evaluarse (la filosofia y la estructura) como dinamica proactiva de mejora de la calidad

continua.
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Diapositiva 5.- Respecting Choices® — 5 Promesas (elaboracion propia)

Diapositiva 6.- Respecting Choices® — Marco Conceptual - microsistemas
(elaboracion propia)
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Diapositiva 7.- Respecting Choices® — Elementos clave -
microsistemas (elaboracion propia)

Respecting Choices® asumio el desafio de salir de “su nido caliente”, al fin y al cabo

una comunidad béasicamente homogénea, pequefia (un condado de unos 100.000 habitantes)

y “jugarsela” apostando por que su modelo era exportable a otros entornos siempre y cuando

se articulen en serio sus elementos clave y su filosofia” *. También aposté por un modelo

de entrevista basada en un enfoque representacional, cambiando el énfasis hacia la

comunicacién y las relaciones®', explorando los conceptos de “bienestar” o vivir bien®”.

Desde 2000 empezd a formar a profesionales y a ayudar a desarrollar otros

programas con lo que sus frutos en esta década y media de “visibilidad” son multiples,

ademas de sus dos trabajos ya resefiados, con multiples aplicaciones:

A otros entornos mas urbanos en Minnesota (Minneapolis-St Paul)®**
A entornos mas étnica y culturalmente heterogéneos en otras areas de
Wisconsin®

., . 85, 86, 87, 88
En combinacion con otras herramientas como POLST (Bud
Hammes es actualmente el Vicepresidente del Consorcio POLST)
90, 91

Aplicado a poblaciones especiales® o enfermedades especificas.

(insuficiencia renal, EPOC o insuficiencia cardiaca)
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- En geriatria ambulatoria’

- Encirugia cardiaca”

- En pediatria’ y con adolescentes con VIH> °* o cancer’” *®

- En programas de seguimiento telefonico de mayores’”

- Aportando pistas para los mecanismos de difusion social de estos
componentes socio-sanitarios' "

- Ofreciendo claves para seguir investigando sobre las preferencias, su

estabilidad y los llamados “cambios de respuesta” (response shifts)'"

Diapositiva 8.- Respecting Choices® — Elementos de éxito. (elaboracion propia)

Fue senalado desde muy pronto como ejemplo de coémo hacer las cosas,

. , . . e 102 . .
especialmente cuando se hacian recapitulaciones criticas ~ sobre como no funcionaba el
enfoque tradicional de “directivas anticipadas” centrado en los documentos'®. Los ultimos
afnos no ha hecho mas que recoger avales, en la “academia” o de pares o popularidad social

en los medios de comunicacion. Como muestra un boton:
- El sefialamiento en el monografico del Hastings Center Report'™ de

2005, destacando los modelos que si funcionan respecto a los que no.

- Informe al Congreso 2008 sobre las DA y la PAAS.'*
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- El reconocimiento de la Agency for Healthcare Research and Quality
(AHRQ) de la experiencia en Innovations Exchange.'®
- Espaldarazo casi en cada nueva publicacion sobre el tema. Como botén de

» 197 4 una carta al editor'®

muestra curioso: “el sindrome Ricitos de Oro
- Enorme repercusion social, especialmente desde 2009 con los agrios
debates de la reforma sanitaria y las polémicas en torno a lo que diversos
politicos republicanos, incluida Sarah Palin, llamaron los “comités o
paneles de la muerte”. (Quien quiera ilustrarse puede ver diversos

reportajes recopilados en el apéndice 1D).

Esta actividad labor de expansion ha dado sus frutos'”. Respecting Choices® se ha
extendido en su entorno mas cercano a dos grandes proyectos como Honoring Choices

Minnesota  (http://www.honoringchoices.org) 'y  Honoring  Choices  Wisconsin

(https://www.wisconsinmedicalsociety.org/professional/hcw/). Para ver otros muchos

lugares de expansion, puede visitarse su web: www.gundersenhealth.org/respecting-choices

Honoring Choices Minnesota se despliega en la zona metropolitana de las llamadas
Twin Cities, a saber, Minneapolis- St Paul, en donde, entre sus cerca de 3 millones y medio
de habitantes hay dos comunidades de emigrantes culturalmente muy diversas al americano

medio: somalies y Hmong.
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Honoring Choices Wisconsin es una iniciativa impulsada por la Wisconsin Medical
Society en un movimiento de sociedad civil para implantar Respecting Choices® First
Steps, uno de sus componentes basicos de PAAS en todo el estado de Wisconsin. Un poco
mas abajo hablaremos de las etapas de un programa de PAAS. Antes vamos a seguir con

algunos ejemplos de la expansion y éxito de este programa.

- Canada: extension liderada por Sue Grant. Ver http://respectingchoices.net/

Ademas de esta iniciativa directamente vinculada a Respecting Choices®, Canadé ha
tenido un desarrollo muy importante de la PAAS.

Puede verse, por ejemplo, http://www.advancecareplanning.ca/.

También programas como: http://www.fraserhealth.ca/professionals/advance-care-planning/

- Australia: extension liderada por William Silvester, originalmente en un sistema de
salud del Estado de Victoria, bajo el nombre de Respecting Patient Choices (Austin Health).
Luego en todo el Estado de Victoria y finalmente coordinando a un conjunto de programas
por toda Australia. Es impresionante el compromiso institucional y profesional alcanzado en

Australia en apenas una década. Ver: http://advancecareplanning.org.au
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Adicionalmente con esta inercia, el empuje de Bill Silvester y el dinamismo en
Australia, en 2010 se cre6 la International Society of Advance Care Planning and End-of-

Life Care (ACPEL). Ver: http://acpelsociety.com/

La ACPEL ha celebrado cuatro conferencias internacionales en Melbourne 2010 y
2013 (primera y cuarta), Londres 2011 y Chicago 2012. La 5* Conferencia Internacional sera
en Berlin, del 9-12 de septiembre de 2015. ;Por qué estos sitios? Melbourne, sede de la
ACPEL es obvio por ser el centro de operaciones del intensivista Bill Silvester, su
Presidente (que por su parte, ha realizado una de los trabajos que mas se estan citando''®
junto con los de La Crosse, por tratarse de un ensayo clinico aleatorizado con unos
resultados positivos para la intervencion de PAAS utilizada). Chicago fue el sitio elegido

por Bud Hammes para organizar la 3* reunion (Bud Hammes es Vicepresidente de la

ACPEL).

Londres fue elegido por el apoyo y afinidad que tiene la filosofia de PAAS y mejora
de la atencion en la cronicidad y final de la vida, con el movimiento Gold Standards
Framework liderado por Keri Thomas en el Reino Unido. Se trata de un sistema de

acreditacion y calidad de diversas estructuras o centros sanitarios en todo el espectro
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asistencial para mejorar la atencion al final de la vida, que incluye, entre los elementos para
una calidad “de oro”, el adecuado manejo de la PAAS, como uno de sus componentes. Ver:

http://www.goldstandardsframework.org.uk/

El caso del Reino Unido es un caso peculiar. En gran medida desaparecido en esta
tematica ante la pujanza de norteamericanos (EE.UU. y Canada) y australianos, tuve un
resurgir meteorico hace diez afos con la Mental Capacity Act de 2005 y el desarrollo de la
Estrategia de Final de la vida“. Ambos elementos entraron en sinergia para fomentar la
preocupacion por la PAAS. Como expresion de este boom, el florecimiento en editoriales
como Oxford University Press de una literatura sobre distintos aspectos de la atencion al
final de la vida, paliativos, oncologia, demencias, incluido uno de los libros méas recientes y

ambiciosos sobre el tema''!

, con Keri Thomas como una de los coeditores. Lo positivo es
que al barco al que se incorporaban era al de la PAAS sobre todo, no al de los documentos.
Sin embargo, la crisis en Europa y los cambios de gobierno en el Reino Unido han
provocado el cierre de muchas de las herramientas (p.ej. paginas web y financiaciones) de
estas estrategias innovadoras. Por si fuera poco, han tenido polémicas sobre la inadecuada
atencion a pacientes por una negligente aplicacion en algunos casos de la atencion al final de
la vida. Habra que seguir la evolucién, pues no deja de ser el National Health Service un

referente para nuestro Sistema Nacional de Salud.

En cuanto a Alemania, la 5“ Conferencia Internacional se celebrard en Berlin en
2015 porque en Alemania esta desarrollando su trabajo, Jiirgen in der Schmitten, un médico
de atencidén primaria-geriatrica que trabaja en el ambito de las residencias asistidas, donde
desarrolla sus investigaciones''? y desarrollos''? sobre la PAAS. Como sucede en nuestro
entorno, también tiene que dar la batalla por defender un enfoque de la PAAS mas alla de

los documentos' ',

Por terminar este repaso internacional de los principales sitios de influencia de
Respecting Choices®, dejando otros como Singapur (por exético para nuestro entorno) y
Suiza, quiero mencionar un proyecto de la Unién Europea en el que un prestigioso y

productivo de investigadores de cuidados paliativos y final de la vida holandés y belga, con

¥ Pueden rastrearse las vicisitudes de esta estrategia en: https://www.gov.uk/government/publications/end-of-
life-care-strategy-promoting-high-quality-care-for-adults-at-the-end-of-their-life . Actualmente se sigue:
https://www.gov.uk/government/policies/improving-care-for-people-at-the-end-of-their-life
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multitud de proyectos y trabajos sobre eutanasia, sedacion terminal y otros temas de final de
la vida, estan desarrollando un ensayo clinico en el que la intervencion se basa en el enfoque
de Respecting Choices®, con el que se estdn formando. Por desgracia, creo que es tragico
que no existe ningin grupo espafiol (obviamente debian ser grupo con trabajo en paliativos
sobre todo) vinculado al proyecto y no porque el consorcio haya cerrado la puerta, sino
porque nadie en Espafia ha tenido el interés o la lucidez para abrirla. El proyecto se llama

ACTION. Ver: http://www.action-acp.eu/

Esta liderado por Agnes van der Heide, con Ida Korfage y Judit Rietjens como
colideres. Cuenta con investigadores de 6 paises, destacando holandeses, belgas, britanicos,
e italianos. Un equipo investigador de 20 mujeres y 8 hombres. Y una concesion de casi 5
millones de euros para realizar una intervencion de PAAS en cancer avanzado con el
objetivo de mejorar la calidad de vida y el control de sintomas de estos pacientes con cancer
avanzado. ;Alguien ve los documentos por algin lado? Sin duda, marcara un trabajo un hito

y tendencia en la investigacion europea.
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Esta es la informacion que se presenta en el 7° Programa Marco del proyecto.

http://ec.europa.eu/research/health/medical-research/cancer/fp7-projects/action en.html
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No es describible el dolor que me produce que Espafia no haya cogido este barco.
Siento esta circunstancia como un fracaso propio. Sin embargo, celebro que un consorcio de
la solidez de éste desmienta tan a las claras cudl es el terreno sobre las especulaciones o no
de si una herramienta americana (en realidad un enfoque desarrollado alli, con sus
herramientas), de la sociedad de la autonomia, puede adaptarse a la Europa que tiene otra
cultura, tradiciones, valores y sistemas sanitarios. Porque mas alla de que el proyecto sea
exitoso o no, basta con leer el texto introductorio para darse cuenta qué distinta es la
“cosmovision” que reflejan los 4 parrafos respecto al “contexto” que hemos visto en Tesis y

libros. Estamos hablando de otra division completamente distinta.

Vamos a degustar los parrafos de presentacion precedentes de este proyecto
ACTION para ver qué aire tan distinto respira (cOmo estamos en otra ‘“cosmovision’)
dandonos cuenta que ya habriamos encontrado el adecuado fundamento de la PAAS a la

altura de 2014, pudiendo culminar el bloque 4A.

Ya hemos escrito apuntando esos fundamentos y “evidencias” en 2011 para defender
como “tenian que ser” los objetivos, los modelos, los procesos, los indicadores e
instrumentos, los sistemas y el “final (15-IyFB). Aqui recapitularemos algunos de estos
elementos profundizando, en varios zooms, en algunos de los componentes o experiencias
que resultan mas valiosos en la actualidad, reforzando esta fundamentacion de la PAAS tipo
2. Con ello, magro consuelo albergo en lo poquito que una Tesis pueda influir en intentar
darle la vuelta a este estado de cosas y que Espafia no pierda mas trenes de este tipo de
investigacion, y sobre todo, desarrolle sistemas de buenas practicas de servicios de salud.

Por mi parte al menos sirve para renovar mi compromiso en esta linea, con nuevos brios.

ACTION desarrollard un ensayo clinico controlado y aleatorizado fase III
multicéntrico internacional en 20 hospitales en 6 paises para incluir algo mas de 1.300
pacientes diagnosticados de cancer de pulmoén o colorrectal estadio IV. Se cumplimentaran
cuestionarios a la inclusién, a los 2,5 meses y a los 4,5 meses tras la inclusion. Un familiar
rellenara un cuestionario tras la muerte de un paciente. La atencion sanitaria se seguira por la
historia clinica. Las variables principales son la calida de vida (QLQ-C30 funcionamiento
emocional) y los sintomas a los 2,5 meses tras la inclusion. Variables secundarias son: grado

de adecuacion de la atencion prestada respecto a las preferencias del paciente; evaluacion
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del paciente del proceso de toma de decisiones; calidad del morir; coste-efectividad de la

intervencion.

Con todo lo limitado y “rigido” que es un disefio experimental (recordemos el
“sonoro” y productivo fracaso del SUPPORT, de casi 7 veces el tamafo de este ensayo; el
tiempo medido es corto; el momento de la trayectoria de enfermedad es enormemente tardio
en la “Etapa Final” que llamaremos, etc.), lo primero que vemos en la formulacion del
proyecto ACTION, como proyecto de investigacion clinica que es en el area de paciente
con cancer avanzado es que se fija como objetivo “mejorar la calidad de vida y controlar
mejor los sintomas” a partir de una intervencion de PAAS con determinadas
caracteristicas. Esta es una primera gran leccion de un proyecto valiente: los objetivos
preferibles son aquellos que producen resultados de mejora, en lo posible directa, en
relacion a la intervencion y las herramientas que uno realiza. Este es el objetivo principal
porque para los investigadores, conocedores de la realidad de los pacientes con céancer
avanzado, es un problema la frecuencia de presentacion de multiples sintomas y la
afectacion de la calidad de vida, siendo la ansiedad y la depresiéon comun. Por supuesto,
ademas de este beneficio principal perseguido, puede haber otros beneficios
complementarios. El objetivo de la atencion médica debe atender al control de sintomas, el
apoyo psicosocial, las necesidades espirituales y aspectos prdcticos, teniendo como
elemento central las preferencias del paciente. Para acometer estos objetivos, la
comunicacion respetuosa y abierta es crucial, pero supone un desafio tanto para pacientes y

profesionales

Es facil compartir este diagnostico y darse cuenta de la “tension” emocional y
psicolégica que supone trabajar en este tipo de situacion. Precisamente porque esta
comunicacion abierta es critica y a la vez es dificil se acude a la PAAS como recurso que
facilite el abordaje y vivencia de estas complejas circunstancias (para cumplir el objetivo de

manejar mejor los aspectos que son importantes en estos pacientes).

Si bien la definicion que se presenta de la PAAS es la “candnica” al uso (proceso
voluntario de didlogo y revision que permite a los individuos expresar y, si lo desean,
registrar sus opiniones, valores y opciones de tratamiento especificas para informar su
atencion futura) el acento principal esta en el proceso comunicativo entre todos los

implicados (proceso formalizado de comunicacion entre pacientes, familiares y cuidadores
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profesionales en relacion a las preferencias del paciente). Luego le daremos una vuelta al

concepto de PAAS, pero ahora estamos en lo nuclear: que es un proceso comunicativo.

Mediante este proceso comunicativo suele aumentarse la conciencia de la
conveniencia (v necesidad) de anticiparse a futuras situaciones de deterioro del estado de
salud (progresion a lo largo de una trayectoria de enfermedad). De ahi que una de las
posibles resultantes de este proceso sea la promocion de la documentacion de estas
conversaciones y de las preferencias del paciente en la historia clinica (no en un registro
administrativo, como preocupacion de los clinicos estamos hablando). Pero no sélo se
promociona esta documentacion, si no también la comunicacion de esas preferencias a los
familiares y seres queridos, la revision periodica de estas preferencias segun varien las
circunstancias. Asi la PAAS tiene el potencial de empoderar a los pacientes, promover su
autonomia, mejorar la calidad de la toma decisiones de pacientes y familiares, asi como
aumentar el alcance de la asistencia a la hora de atender las necesidades de los pacientes

teniendo en cuenta sus preferencias y pudiendo aliviar sus sintomas.

Este enfoque, que mantiene todo el sentido clinico y esta al servicio de todos los
implicados, estd respaldado por la revision de la literatura y la identificacion de buenas
practicas que desarrollan programas de PAAS con estos beneficios. Los investigadores de
ACTION resumen estos potenciales beneficios que son (tanto) PRESENTES y pueden ser
futuros:

- Mejorar la comunicacion entre pacientes y profesionales

- Aumentar la calidad de vida y el bienestar percibido de pacientes y
familiares

- Reducir tratamientos inttiles y hospitalizaciones innecesarias

- Mejorar la provisién de una asistencia consistente con los objetivos del
paciente

- Aumentar la satisfaccion con la atencion recibida.

- Algunos estudios muestran también reduccioén de costes en la atencion al
final de la vida (sin ser el objetivo perseguido, sino el agregado de las

decisiones personales de los propios protagonistas y participantes).

Y coémo no, la revision de la literatura y buenas practicas que hacen estos

investigadores identifica el programa Respecting Choices® como uno de los mas
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prometedores para materializar estos potenciales beneficios de la PAAS. La actuacion
central aplicable en esta ambito asistencial persiguiendo los objetivos especificados es que
la PAAS se ejecuta mediante un FACILITADOR ENTRENADO en colaboracion con los
médicos responsables que alientan a los pacientes a reflexionar sobre sus objetivos, valores
y creencias, para dialogar y documentar sus opciones para el futuro, asi como para designar

a un representante.

Este es el elemento “bésico” del enfoque PAAS tipo 1/2, no tan preocupado por el
documento como fin, si no pensando en el proceso, uno de cuyos frutos podra ser la
documentacion de planes (como indicador principal, PAAS tipo 1 o como secundario).
Porque este proceso ya puede mejorar la toma de decisiones del presente (siendo capaz y
responsable de tomar las mismas), aumentar la sensacion de control, y aumentar la
calidad de vida y el control adecuado de sintomas. Si se entra en una situacion de
incapacidad efectiva en el futuro y cuénto tiempo antes de la muerte, seran piedras de toque
para la activacion de los posibles planes disefiados con la actividad de facilitacion. Pero
AUNQUE NO SE PIERDA ESTA CAPACIDAD NUNCA o sea muy tarde (p.ej.
previsibles situaciones de sedacion terminal, jpreviamente elegida!), el proyecto va a medir
efectos sobre el presente y mejoras (sobre la calidad de vida, sobre los sintomas) efectivas

para la asistencia del paciente y para la vivencia-experiencia de todos los implicados.

Retomaremos este tema de la importancia de buenos indicadores para medir los
efectos de los programas de PAAS y no sélo el aumento del nimero de documentos. Y lo
haremos de la mano de otra de las figuras que ya toca llamar al escenario como corresponde
y que ya conocemos. Joanne Lynn, médico-geriatra, bioeticista, investigadora de servicios
de salud (co-investigadora principal del SUPPORT) y lucida reformadora de los sistemas de
salud para afrontar mejor el reto demografico del envejecimiento poblacional (fruto, en
parte, del “éxito” de la medicina). Pero antes, tenemos que profundizar en algunos aspectos
que otras aportaciones de los tltimos afios ponen de manifiesto, cuando andamos pegados a
la realidad clinica y a la experiencia-vivencia de pacientes y familiares, para completar esta

evolucion de la PAAS hacia unos objetivos plenos que hemos llamado tipo 2.

Para ello volvemos a utilizar el retro-zoom para coger perspectiva de la ruta.
Recordemos los cuatro hitos que habiamos esbozado como recorrido en el proceso de

enfermedad para optimizar la PAAS. Estos eran:
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- Yo tomo mis propias decisiones sobre mi vida, mi cuerpo, mi salud: informacién y
consentimiento en un contexto clinico. (Que requiere una palabra sobre qué medicina/ciencia; qué
ética; qué sociedad/cultura, pues son éstas las que modulan los contextos clinicos y las
“experiencias de enfermedad’).

- Cuando no puedo tomar mis propias decisiones: capacidad y subrogacién (decisiones
de sustitucion)

- Las trayectorias de enfermedad: distintos modos de enfermar y tener la vida en jaque.
Puentes de salud hacia la calidad de la asistencia sanitaria en cada una de las circunstancias de
enfermedad (qué servicios sanitarios configurados para atender a las necesidades propias de cada
trayectoria y con capacidad de centrarse en las necesidades especificas de cada paciente).

- Planificaciéon anticipada de la asistencia sanitaria: entorno de comunicacién y

fortalecimiento de las relaciones de atencion y cuidado al hilo de la evolucion de la enfermedad.

Parece que nos habiamos perdido en el camino, pero no, la ruta sigue siendo la
misma. Hemos dedicado casi 50 paginas a:

a) comprobar que el enfoque habitual predominante de la PAAS en Esparia es
insuficiente e inadecuado (y por ende deviene casi estéril y poco util). De hecho
no es un enfoque PAAS (procesos de comunicacion) si no un enfoque IPs
(documentos). Podemos decir que es un enfoque no-PAAS, al menos todavia.
Hay iniciativas que empiezan a apuntar hacia otro enfoque, como la PAD
impulsada por Pablo Simon en Andalucia. Pero, si miramos en nuestro entorno,
se antoja un esfuerzo que hay que redoblar y reenfocar.

b) En efecto, por contraste, nos hemos ido al otro lado del espectro para animarnos
con la contemplacion de alguno de los “gigantes” sobre cuyos hombros vamos a
intentar elevarnos para conseguir este reenfoque. Respecting Choices® destaca
por méritos propios con un numero importante de proyectos inspirados por esta
misma filosofia y enfoque por todo el mundo.

¢) Y hemos visto que las iniciativas que merecen la pena, no persiguen tanto la
PAAS como un fin, sino como un medio al servicio de la mejor atencion a los
pacientes a lo largo de sus aventuras y desventuras con la enfermedad y el
declive funcional y de salud. De ahi que, aunque fracasen los intentos por
conseguir esa mejora (como el caso del SUPPORT) hay pistas para reorientar la

accion (en el caso del SUPPORT permitid hacer la primera evolucion de las IPs a

la PAAS).
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Por eso ahora podemos retomar la ruta, apuntalando, brevemente, algunas cuestiones

del itinerario que hemos propuesto.

Yo tomo mis propias decisiones en lo que me afecta. Cuando vyo (va) no puedo,

la toman otros por mi.

El primer paso, factor o hito, como queramos llamarle, es tan sencillo y sin embargo
relevante, como situar la enfermedad en su contexto. En el de las distintas tipologias que
coalescen: de la enfermedad, del paciente que la sufre con todo su bagaje y el de la red de
relaciones que sera con lo que se confrontara el profesional sanitario intentando resultar de
ayuda. No interesa calzar un estilo de proceder a cada paciente porque la relacion clinica es

un proceso dindmico y personalizable / acomodable a sus protagonistas.

No es este el trabajo para profundizar mucho en este aspecto. Pero para toda
actividad de soporte, como es una intervencion de PAAS hay que partir de lo que es la
realidad del ser humano cuando enferma, en nuestra sociedad, con nuestro sistema

sanitario.

Por lo tanto, hay que tomar conciencia del “medio” en el que se mueven pacientes,

cuidadores informales (familiares) y formales (profesionales sanitarios). Aqui vendran bien

, de fines de la medicina (Hastings Center)''®, con

especial atencién al sufrimiento'!” de la personas (aspectos psicoemocionales)''®, '%, 12

elementos de antropologia (Lain)'"

con

121

vistas a contribuir a su “sanacion” (healing) ©, no s6lo a la atencién a sus cuerpos

disfuncionales.

Todos estos elementos, que pueden ser muy sesudos y eruditos, a la postre son
“degustables” mediante recursos narrativos, compartiendo historias, comunicandonos'*. Y
no hay historias mas poderosas que las narraciones en torno a la enfermedad'® (de
enfermos, de cuidadores, de profesionales, de éxito contra el exitus (momentaneamente al
menos), o de acomodo para despedirse y completar la vida.'?* Lo deciamos en la
introduccion. Todos tenemos experiencias de enfermedad y éstas no se olvidan. Se utiliza
también este enfoque narrativo en el marco conceptual que veiamos de Respecting Choices®
y en los modelos de entrevista que desarrolla para las intervenciones de PAAS de mas

enjundia.'?
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Lo que es sorprendente es que una actividad tan humana como la de la asistencia
sanitaria pueda desproveerse de esos elementos, sin tener conciencia de quedarse coja.
Nunca han sido suficientes elementos de la mejor ciencia y el mejor conocimiento clinico.
Siempre ha sido necesario anadir ademas habilidades, actitudes y valores. Habilidades
clinicas, interpersonales (de comunicacion si se quiere) y organizativas. Valores que hay que
construir y reconstruir deliberando individualmente y como grupo (profesional o de una
organizacion) y como sociedad. El tnico problema es que estos elementos o estan
demasiado ausentes o son insuficientes en la formacion de grado, de residencia y profesional

de los profesionales de la salud.

Y dado que asi es como vivimos nuestras enfermedades los seres humanos, de
una manera personal pero inevitablemente social, si el sistema sanitario (o en muchas
situaciones cuando hablamos de cronicidad, el socio-sanitario) no quiere enterarse y estar
presente, pues la gente se apana, se adapta o se busca la vida, a la postre, cumpliendo el
axioma de que el que no sabe o conoce que las cosas pueden ser distintas, no se planteara
esperarlas distintas a como son o reclamarlas. Recordemos el primer patron que
identificabamos en la introduccion: “qué simpatica es la idea de los TV, pero ya la haré en
otro momento”. Por tanto, para tener conciencia (y auto-conciencia, la tan necesaria “self-
awareness”) hay que ajustar el radar de lo que percibimos, procesamos, en lo que nos
fijamos. Por eso, debe incorporar este tipo de reflexion'?® cualquier trabajo que vaya a

entablar una relacion de (potencial) ayuda.

El sistema sanitario no deberia estar alejado de esa realidad psicoldgica,
antropolégica, socioldgica y personal, especialmente cuando la vida esta en jaque o cuando
es fragil por el declinar funcional y las escasas reservas fisiologicas. Esta evolucion
dinamica de la experiencia personal segun se va “viviendo” y la conformacion de una cierta
trayectoria de vida (y de enfermedad) le retomaremos en un momento. Es incomprensible
que podamos pasarnos afos siguiendo a pacientes a lo largo de sus trayectoria de
enfermedad y no hayamos tenido ocasion de explorar (casi) nada de estas dimensiones.
Como profesionales individuales o como servicio provisto por multiples profesionales
(supuestamente coordinados). La PAAS, como reconocen los investigadores de ACTION (y
eso que ellos plantean una intervencién en el umbral de la vida) podria facilitar estas

exploraciones (para los pacientes de cancer avanzado) como lo hace en otras experiencias.
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Ver en este sentido el caso de Tomas como recurso docente (esta en diversos materiales, 8-
ByD, 11-FV-EMPP, y en los anexos en su version 2009 —anexo 2A- y su version 2014 —
anexo 2B). Se aplica con una perspectiva que no van a poder tener los investigadores de
ACTION, pero que si se ha aplicado profusamente en las experiencias tipo Respecting

Choices® “Etapa de transicion”.

En las Diapositivas 9-12, a modo de ejemplo, se incluyen algunos materiales que se
emplean en la capacitacion de Facilitadores (ver Anexo 2A y 2B) con todos estos elementos
de la bioética, los fines de la medicina, la “piramide de la asistencia sanitaria”, el
consentimiento informado, etc. Este es el contexto adecuado para hablar de que las
personas toman sus propias decisiones (y por supuesto, que tienen derecho a ello). La
misma idea que servira para la PAAS, aplicada al proceso de la informacion y
consentimiento o rechazo subsiguiente. Es un proceso comunicativo y dindmico, no un
papel. Para el que quiera formarse en temas de bioética (mucho mas para el que quiera
ensefar), tiene que saber que necesita “capacitarse” para incorporar nuevas herramientas y
aplicarlas (no s6lo nuevas lecturas para adornar y entretener el pensamiento). Por eso a la
formacion tendrd que afiadir entrenamiento y practica. Eso constituye una buena
capacitacion que complementariamente podra certificarse, segin las circunstancias en una
organizacion, el disefio de su provision de servicios, sus prioridades, etc. Por eso, constard la

necesidad de desarrollar otras habilidades, como las de comunicacién interpersonal.

Diapositivas 9-10.- Formacion. Bioética. Consentimiento informado.
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Diapositivas 11-12.- Formacion. Bioética. Consentimiento informado.

KAYROS-Conversaciones que ayudan apuesta por seguir desarrollando “metéforas”
que nos ayuden a empezar conversaciones, a compartir historias y experiencias, como cada
vez mas rezan muchos “subtitulos” de programas de PAAS. En el anexo 2B pueden verse
dos analogias para estimular al Facilitador y seguir en esta exploracion de las metaforas
propias que empleamos en la comunicacion'?’ para que nos ayuden a normalizar los sucesos
y circunstancias de la vida: la vida como rio y la vida como un dia (y el papel de la luz-
energia para la vida). La vida como rio se utiliza como vehiculo narrativo del video

introductorio de la web www.conversacioneskayros.es (ver guioén en el anexo 6). Ambas

analogias muestran como en la vida hay patrones para los que uno se puede preparar y cosas
unicas que so6lo suceden una vez y que afrontamos como podemos. En todo caso, hablamos
siempre de un componente de incertidumbre. No es poca cosa saber diferenciar lo que si
puedo intentar cambiar de lo que no a la hora de utilizar estrategias de afrontamiento, duelo,
pérdida, expectativas, temores, esperanzas. Lo que nos deja la necesidad de explorar estas

posibles ambigiiedades, que llevan a que lo que conviene es hablar.'*®

Diapositivas 13-14.- Formacion. Analogias. Bioética. Rio de la Vida.
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Como vemos este contexto clinico, comunicativo, deliberativo, relacional, narrativo,
de toma decisiones compartida, de centrarse en el paciente (considerando su entorno) es
bastante distinto del “usuario”, mero sujeto de derechos. Y al cambiar el propio sustrato
relacional y las destrezas que manejen los propios protagonistas, en el presente, estamos
viendo el potencial para mejorar cosas, del presente y también del futuro. Incluido el
afrontamiento de decisiones de sustitucion cuando alguien pierde, temporal o

definitivamente la capacidad de tomar decisiones en materia de salud.

Siguiente hifo o factor, que hemos unido a la misma seccidon porque es una variante
de la toma de decisiones clinica. De nuevo, no es este el momento de recapitular todo el
contenido del tema de la capacidad. So6lo haremos algunas consideraciones partiendo que es

un tema con el que el Facilitador que participa en una PAAS debe estar muy familiarizado.

En las Diapositivas 15-16 pueden verse algunos ejemplos de materiales (que estan

en los anexos 2A y 2B, en la web, en algunas de las publicaciones propias mencionadas)

Diapositivas 15-16.- Formacion. Bioética. Capacidad para tomar decisiones

Bioética, informacion y consentimiento, capacidad, fines de la medicina. Elementos
basicos que se articulan desde la relacion clinica y la insercidon en una sociedad con una
matriz de valores. Todos elementos que se nutren de procesos comunicativos. La
identificacion y negociacion de los objetivos de la asistencia sanitaria (que deberdn incluir
los propios de la PAAS segin corresponda), ya sean como elemento de calidad de la
atencion sanitaria o como elemento de empoderamiento y ‘“‘auto-manejo” de las
enfermedades cronicas (p.ej. pacientes expertos), son prerrequisitos de una comunicacion

efectiva en este contexto. Al menos desde el afio 2000 viendo siguiendo muy de cerca el
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mundo de la comunicacion en salud. He podido adaptar materiales formativos como el de

Robert Buckman,m’ 130, 131

para conformar el Programa de Comunicacion y Salud que
promovi6 la Fundacion de Ciencias de la Salud a comienzos del siglo XXI. Soy miembro
del Grupo de Comunicacion y Salud de semFYC, de la European Association for
Communication in Healthcare (EACH, http://www.each.eu/) y de la American Academy
on Communication in Healthcare (AACH, http://www.aachonline.org/), habiendo
participado en los ultimos 15 afios en talleres tanto en Espafia, como en Europa y EE.UU. Y
esto paralelamente asociado al desarrollo de procesos de formacidén de profesionales en

bioética y en educacion médica (con sus correspondientes Asociaciones nacionales e

internacionales). Esa es la combinacion y contexto nutriente en el que se inserta la PAAS.

Estas modestas credenciales y experiencia me permiten sefialar, como referente
obligado al proyecto Onco-Talk (http://www.oncotalk.info/) liderado por Anthony Back'*?,
junto con conocidos clinicos expertos en comunicacion asistencial y bioética, como Robert
Arnold, James Tulsky, Walter Baile o Kelly Fryer-Edwards. Estos son los principios basicos
que proponen para el dominio de una comunicacion con pacientes gravemente enfermos
que equilibre honestidad con empatia y esperanza'**:

1. Comenzar con la agenda del paciente (donde estd como punto de partida).

2. Monitorizar tanto las emociones como los elementos cognitivos que aporte el

paciente.

3. Permanecer con el paciente y avanzar en la conversacion paso a paso.

4. Articular explicitamente la empatia (creando un ambiente seguro en el que

hablar).

5. Hablar de lo que si podemos hacer antes de hablar de lo que no podemos hacer

(mostrar que trabajamos para el paciente).

6. Empezar con objetivos globales antes de hablar de intervenciones médicas

especificas (alinear objetivos antes de entrar en los detalles).

7. Dedique al menos unos momentos a ofrecer al paciente su atenciéon completa y

no dividida (escuchar sin escribir o mirar el ordenador cuando se estd hablando

de temas importantes).

Desde estos principios basicos puede recorrerse una hoja de ruta que incluira:
- Optimizar las habilidades de comunicacién propias siguiendo los principios

basicos presentados
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- Empezar bien las conversaciones

- Hablar sobre noticias importantes respondiendo a las emociones que generan

- Deliberar sobre la evidencia disponible para tomar decisiones de tratamiento

- Discutir las perspectivas pronosticas desde el deseo de informacion elegido por
cada paciente (explicito, no explicito o ambivalente)

- Cuidar los tiempos entre hitos asistenciales

- Desarrollar conferencias familiares

- Afrontar conflictos cuando haya desacuerdos

- Cuidar las transiciones hacia el final de la vida

- Hablar del proceso de morir, tanto de preferencias de tratamiento como,

eventualmente, de despedirse.

No es extrafio que desde esta sensibilidad clinica y desde la familiaridad con la

135

necesidad de capacitarse para ejercer mejor la practica clinica, Arnold"** y Tulsky'*.tengan

un enfoque muy atractivo sobre la PAAS tipo 2.

Solo afiadir dos consideraciones breves mas. Por supuesto que los pacientes rara vez
son islas. Una perspectiva desde el derecho, a veces, nos parece darnos esta vision del ser
humano. Pero en las situaciones de enfermedad es necesario explorar la situacion familiar y
social del paciente, no s6lo porque eso nos dard una idea de sus “factores de riesgo”
sociosanitarios, sino porque eso nos ilustrara sobre la dindmica familiar y la red de cuidados
de la que dispone el paciente. En los procesos comunicativos de PAAS esto es fundamental.
Por ultimo, serd muy interesante darle forma en Espafa (y creo que este podria ser uno de
los beneficios asociados a la promocion de una buena PAAS) la adaptacion de iniciativas

de redes de cuidado o “comunidades compasivas”.

Entre las primeras, estan las iniciativas de  Share the Care
(http://www.sharethecare.org) para organizar un grupo o red de cuidados de alguien enfermo
con gente de su entorno, y Caring Bridge (http://www.caringbridge.org/) como herramienta
tecnologica para mantener coordinado un grupo semejante. Respecto a las segundas,
Newhealth Foundation (http://www.newhealthfoundation.org) en Espafia estd adaptando,
con el proyecto Todos Contigo, la iniciativa irlandesa de Compassionate Communities

(http://www.compassionatecommunities.ie/) del Milford Care Center.
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Tiempos criticos, tiempos de oportunidad

Las situaciones de enfermedad y, por tanto, las de cuidados, se caracterizan por ser
dinamicas y presentar transiciones. De ahi que sea fundamental ser capaz de acompanar
estos tiempos criticos. Tiempos criticos, de esos que desde hace siglos sefiala la maxima
hipocratica de “vita brevis, ars longa, occasio praeceps, experimentum periculosum,
iudicium difficile... ”. Occasio praeceps, version latina del griego (trasliterado) “ho de kairos
oxys”. De ahi el nombre genérico que he dado a los proyectos de PAAS que he impulsado:
Programa KAYROS. Frente a la (previsible o eventual) pérdida de CHRONOS (tiempo
fisico) la busqueda de KAIROS (tiempo de oportunidad)’. En este tiempo critico el énfasis
jcomo va a estar en un documento! Tampoco a veces en la idea de la “decision” que tanta
atraccion genera para bautizar proyectos en este ambito. Baste recordar: “Al final, tu
decides”, Respecting Choices®, Respecting Patient Choices®, Honoring Choices
Minnesota. Es ese énfasis en el elemento de “autonomia”. Pero quiza la piedra angular, el
pilar maestro, por lo que todo empieza, es por la comunicacion, por sintonizar con el
paciente, su realidad, sus preocupaciones y la enfermedad que vive y que evoluciona en el
tiempo. Es decir por una conversacion que conecta a personas. Ese concepto de
conversacion aflora en muchos de los programas que hablan de “choices™: “speak up”
(Canada), ““start the conversatoin” (Honoring Choices Minnesota), etc. Ese es el énfasis que
creo que hay que marcar desde el principio, desde el nombre, en un programa de PAAS. De
ahi, Programa KAYROS-Conversaciones que ayudan. Conversaciones que ayudan al
paciente, al cuidador y familiares asi como a los profesionales sanitarios, y que intentan
ayudar a vivir la enfermedad como tiempo de maduracidon, también segun evoluciona

dinamicamente (como en la navegacion de un rio).

Trayectorias de enfermedad

Y para atender mejor a este concepto de dinamismo de una enfermedad, para poder
ofrecer asi mejores servicios adaptados a distintas necesidades, tenemos que dar el tercer
paso o hito de nuestra hoja de ruta. El ultimo antes de entrar de lleno en la PAAS que
queremos. Este tercer paso es el de atender a las trayectorias de enfermedad. Es ahora

cuando volvemos a invitar a escena a Joanne Lynn. Aparecia en el Flashback 6 y los zooms

Y El cambio de grafia de Kairés (palabra griega) a KAYROS es para darle una impronta personalizada.
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siguiente sobre el proyecto SUPPORT. Empefiada en la mejora de la atencion al final de la

vida'®

, en la ultima década se ha volcado en la necesidad de reformar los sistemas sanitarios
para atender el reto de la cronicidad y la fragilidad de la edad avanzada, resultado del

“éxito” de la medicina.

Para una buena PAAS es fundamental seguir la vivencia de enfermedad y evolucion
de la misma, con las necesidades y expectativas personalizadas que se generen y haya que
atender. El principal nicho de oportunidad para la aplicacién de la PAAS, como pieza que

contribuye a la mejora de la atencion al final de la vida'’

, esta asociado, pues, a las
intervenciones disefiadas en torno a las principales trayectorias de enfermedad (ver
Diapositivas 17-18).

Diapositiva 17.- Trayectorias de enfermedad. Joanne Lynn'3 139 140 141,142

Esta nocién bastante intuitiva y de sentido comun de las trayectorias de enfermedad
como grandes ejes que manejan los procesos asistenciales en funcion del tiempo, la

funcionalidad e impacto de la vida en los pacientes (y su entorno) y los riesgos vitales,
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permite guiar la mejora de la calidad de la organizacion sanitaria al final de la vida que
debe “abrir puertas” a pacientes y familiares para afrontar su enfermedad y el efecto de la

misma en su vida y su futuro.

Diapositiva 18.- Trayectorias de enfermedad. Joanne Lynn (ref. diapo 17)

El trabajo con estas trayectorias de enfermedad principales en los que la vida esta
en jaque, junto con otros que completan los § segmentaciones de la poblacion para atender
las necesidades a través de servicios adaptados a las mismas tendiendo puentes hacia la
salud, permite perfeccionar los programas de PAAS. Respecting Choices®, de nuevo, lo
entendid6 muy pronto y modula las actuaciones de la PAAS en funciéon de la etapa de

enfermedad (ver diapositiva 19).

Combinando el esquema de trayectorias de enfermedad (y de puentes hacia la
salud) con las fases o etapas en la PAAS (Primera etapa, etapa de transicion, etapa final), el
disefio del despliegue estratégico de KA YROS-Conversaciones que ayudan puede verse en la
Diapositiva 20 y en el Anexo 2B). Las trayectorias muestran también “visualmente”, porque

es tan util realizar consideraciones especificas asociadas a determinadas patologias (PAAS
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especifica de enfermedad), lo que habra que tener en cuenta para el proceso de capacitacion

de los Facilitadores.

Diapositiva 19.- Trayectorias de enfermedad y etapas de PAAS.
(adaptacion propia de Lynn y Respecting Choices®)

Diapositiva 20- Trayectorias de enfermedad y KAYROS.
(adaptacion propia inspirada en Lynn y Respecting Choices®)
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Asi pertrechados podemos completar ya el ultimo hito, el de la PAAS propiamente,
donde afiadiremos algunas aportaciones mas que la configuran con su pleno potencial para
lo que pretende: mejorar la calidad de la asistencia sanitaria en momentos de enfermedad

cronica avanzada y grave o fragilidad por edad avanzada.

La PAAS como tiene que ser

Un enfoque como “tiene que ser” de la PAAS debe revisar muy claramente sus
objetivos. Estos “tienen que” ser multidimensionales, cubriendo a paciente, a
cuidador/familia y a profesionales. Se debe profundizar en objetivos centrados en el
paciente, orientados socialmente, priorizando lo que funciona, y aplicados en un sistema
sanitario reformado hacia la atencién sanitaria basada en las necesidades de distintos

segmentos de poblacion o trayectorias de enfermedad.

Esto es lo que hemos aprendido del contexto clinico que hemos recorrido y de las
buenas practicas de servicios de salud. En consecuencia los objetivos de la PAAS deben ser
del tipo:

a) Asegurar una atencion sanitaria consistente con las preferencias de los
pacientes cuando pierden la capacidad.
b) Mejorar el proceso de toma de decisiones, esto es:

(1) facilitar un proceso compartido de toma de decisiones
(profesionales, paciente, cuidadores);

(2) dar herramientas y oportunidades a los cuidadores-representantes
para hablar con sus representados previo a que éstos pierdan su capacidad de
tomar decisiones y permitirles hablar en nombre de ellos cuando han perdido
su capacidad;

(3) responder con flexibilidad a las necesidades de atencion sanitaria
de cada paciente;

(4) ofrecer educacion sanitaria.

c) Mejorar el bienestar de los pacientes reduciendo la frecuencia tanto de
sobretratamiento como de infratratamiento.
d) Reducir las preocupaciones de los pacientes (previas a la pérdida de

capacidad) respecto a la posible carga que teman ser para sus cuidadores.
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Ademas, los objetivos basicos de los programas de PAAS concebidos asi estan
centrados en el paciente y los familiares:

(a) aspectos no tanto (o sé6lo) relacionados con el control y ejercicio de la
autonomia como centrados en la preparacion psico-social de cara al proceso de
afrontar los ultimos tiempos de una vida y el propio proceso de morir;

(b) contexto en el que importa mantener un cierto control, reducir
incertidumbres, aliviar cargas (reales o percibidas) y fortalecer relaciones humanas,

(c) todo ello en el entorno cultural que corresponda entre el eje de la
"facilidad" de manejo de los problemas médicos y el eje del nivel de control que se
quiere ejercer sobre los mismos;

(d) con una apuesta por la explicitacion y clarificacion de valores y
preferencias sobre el vivir bien'* cuando se estd gravemente enfermo y el morir

bien'*,

Por tanto, los objetivos de la PAAS, asi concebida, son multifacéticos. Y los
programas que los implementen serdn integrales implantados en organizaciones como
sistemas multi-componentes como hemos visto con Respecting Choices® (diapositivas 6-
7), a la vez que se resitiia la importancia de los (meros) documentos o los (meros) registros
0, en todo caso, buscamos mejorarlos desde los mencionados procesos de manera integral y

como recurso rutinario'®’

al servicio de la mejora de la calidad asistencial y de vida. El
componente basico de la PAAS es la Facilitacion y capacitacion de Facilidatores (de la
que hablaremos en el blogue 4B). Tras desplegar el papel facilitador (prerrequisito) que tiene
una adecuada comunicacion, es preciso incidir en un modelo adecuado y coherente que
enfatice una perspectiva integral que incluya elementos para considerar la matriz cultural
en la que se realiza la asistencia sanitaria con los valores, los objetivos, la importancia de
las relaciones y la consideracion que tienen la salud, la enfermedad y el proceso de morir.
También habra que desarrollar el resto de componentes para no realizar actuaciones que se
agoten en si mismas (riesgo que tiene todo proyecto de investigacion que cuando acaba no
se traduce en consecuencias estructuradas y planificadas en servicios de salud):

- La implicacion de la comunidad (sociedad)

- Un sistema que facilite el proceso de planificacion y honre los valores y planes en

¢l recogidos

- Mecanismos de mejora continua de la calidad.
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Lo deciamos hace 3 afios (15-1yFB):

“Si no se despliegan procesos integrales y coherentes se produciran hiatos,
“errores” y limitaciones como las que trufan la literatura de los ultimos afos. Aviso para
navegantes, una vez mas: hay un hiato entre la invocacion de un derecho a ejercer por el
paciente (en medio de la zozobra que experimenta) y el acompafiamiento en la atencion
a personas y cuidadores (seleccionando un representante para la atenciéon sanitaria)
cuando experimentan una enfermedad avanzada abriendo espacios de comunicacion
en los que deliberar sobre el impacto de la enfermedad y los valores, necesidades y
expectativas que ésta genera, asi como de la asistencia sanitaria que se estima frente
a la previsible trayectoria de enfermedad. Una vez hecho esto, el sistema sanitario
debe ser capaz de estructurar una planificacion (por supuesto, documentada), que se

evalue, ésta esté disponible y resulte util caso de ser necesaria hacia el final de la vida.

Hay que abrir una nueva etapa en Espafia para que los estudios que seguimos

16 no pertenezcan exclusivamente, a la altura de la segunda década del siglo XXI,

publicando
todavia a las fases 1 y 2 de EEUU de hace mas de 20 afios y quedarse solo en trabajos
descriptivos para ver como va el “derecho” a rellenar un documento que refleje nuestras

voluntades"'.

Creo que no necesitamos mas “evidencias” para poder proceder a este tipo de
proyectos y programas. Lo primero porque estamos ante intervenciones complejas que no
son encajables en sistemas rigidos de generacion de conocimiento clasicos. Cuando se
intentan aplicar herramientas de “evidencia”, dada la heterogeneidad y diversidad de

enfoques y objetivos, las revisiones sistematicas'*” '*%14°

seran aproximativas y remitiran a
generar mas conocimiento solido. En relacion a otros elementos de mejora de la atencion a

pacientes, por ejemplo, al final de la vida, y el conocimiento y metodologias para evaluar su

vi . ., . . . . . . , .

La realidad que estd mas cercana a aplicar con rutina asistencial planteamientos semejantes a los aqui defendidos, es la
de los equipos de paliativos y, sobre todo, la escuela de psicologos clinicos discipulos de Ramoén Bayés, sobre todo con
Javier Barbero, Pilar Arranz, Pilar Barreto, etc. El colectivo de primaria, especialmente con semFYC, tantas veces pionera
en proyectos, en este tema sigue un poco despistado, en mi opinién, desaprovechando el soporte que le pueden dar grupos
como el de Comunicacion y Salud o el de Bioética, que han seguido enfoques mas bien de fase 1 y 2. Hay que ponerse mas
las pilas para aprender de experiencias como las del programa EPEC, Onco-Talk o Gold Standards Framework. Los
intensivistas y el grupo de Bioética de la SEMICYUC, han sido muy activos en areas totalmente relacionadas con la PAAS,
como el manejo de tratamientos de soporte vital (con trabajos diversos), pero no han podido promover programas
integrales, como si lo hiciera William Silvester en Australia (programa Respecting Patient Choices®). Cuando se recapitula
qué enfoques deben ser los correctos, al menos si hay planteamientos que subrayan el enfoque correcto: 1. Saralegui, P.
Simén, K. Martinez, 1a Guia de Etica en la Prdctica Médica elaborada por un equipo coordinado por la Fundacién de
Ciencias de la Salud y la Organizacion Médica Colegial sobre este tema. El problema es que adolecemos de iniciativas
sostenidas, estructurales y organizativas consolidadas y extendidas. Saralegui estd desplegando una iniciativa de
planificacion anticipada desde Atencion Primaria que esperamos que fructifique.
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eficacia, las pruebas acumuladas no son muy “duras”. "*° Pero no estamos hablando de un
mecanismo de enfermedad, sino de servicios de salud, en los que el analisis de buenas
practicas y dinamicas de ingenieria de servicios, cambios en las organizaciones y de mejora
de la calidad deberan combinarse con la monitorizacion de indicadores y variables de
seguimiento, asi como con la generacion de nuevo conocimiento. Con todo, hay un camino
por recorrer en relacion a los indicadores de una buena atencién al final de la vida. Pero lo

que esta claro, en que entre las variables a analizar estd la PAAS."!

Tres afos después el balance sigue siendo igual de rotundo (ver 15-IyFB, anexo 7B):

“Si la enfermedad, especialmente aquella grave o que, siendo cronica, avanza
comprometiendo la funcionalidad, el rol social y la auto-imagen, provoca una “disrupcion
biografica” a la que hay que adaptarse. Si esta experiencia o adaptacién a la enfermedad
va evolucionando en el tiempo (balance de pros y contras, confianza o auto-eficacia). Si
hay incertidumbre y puede haber cambios e inconsistencias en la identificacion de las
propias preferencias. Si todo esto genera necesidades y expectativas de asistencia que

d™. Si el ser humano

tienen diferencias en patrones de trayectorias de enfermeda
construye experiencias de sentido basado en narrativas experimentadas o atestiguadas’.
;Como esperar que una intervencion puntual informativa tenga ningun efecto relevante,
mas alla de estimulo y efecto (amortiguado por la etapa de cambio en la que acoja uno la

informacién)? No tiene sentido. Por el contrario, es de sentido comun y “evidente™**

que
funcionen mejor estrategias de proceso, multidimensionales, prolongadas en el tiempo

(iterativas) con diferentes instrumentos, y mejor si estan articulados en un sistema integral.”

Hacia la consolidacion de una PAAS tipo 2

Ademas del sistema de Respecting Choices® y sus derivados, estandar de referencia
reiteradamente invocado, es importante atender a lo que pueden ofrecer modelos de

explicacion de los comportamientos de salud como el modelo transteorético de

Prochascka y DiClemente", explorado y desarrollado para la PAAS (ademés de por

Hammes y Briggs en La Crosse) tanto por el grupo de Finnell'*>, como por los trabajos de

Fried"®* "y Sudore'*®. Destaca de esta aproximacion la identificacion de la planificacion

como un comportamiento “saludable” sometido al proceso psicologico de otros

¥l http://www.uri.edu/research/cpre/transtheoretical.htm
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comportamientos de largo plazo (preventivos, como hacer ejercicio, adelgazar, o de
evitacion de algo negativo, como fumar, beber en exceso, consumir drogas, etc.). {Por qué
los estudios descriptivos muestran que, mas alla del posible desconocimiento de una ley o de
unos documentos, la gente ve generalmente positivamente la idea de los “testamentos
vitales”, y mejor la de la “planificacion anticipada” y, sin embargo, la gente no traduce esa
aceptacion en una materializacion de elaborar dicho documento? Porque, en primer lugar, la
herramienta documento, como venimos diciendo hasta la saciedad, no es relevante para lo
que experimentan la mayoria de los enfermos y les resulta significativo. Pero también,
porque no basta “contemplar” una accion beneficiosa (o la evitacion de una accion
perjudicial) para actuar de acuerdo a ese previsible beneficio. La accion es una etapa
posterior, un estadio del cambio que exige elementos adicionales para desencadenarse y para

mantenerse. Ver diapositiva 21.

Diapositiva 21- Modelo transteorético, etapas de la PAAS y barreras. 159,
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Y estos desarrollos nos permiten reforzar la evolucion del concepto de PAAS tipo 1
al tipo 2. En este sentido, mas alla de los objetivos de prepararse para un futuro de
incompetencia en el que se respete la autonomia del paciente, tiene “sentido” y produce
beneficios un proceso que acompafie la vivencia de enfermedad como elemento de
ruptura biografica que demanda adaptacion y que se produce en un contexto social y
personal de cuidados y relaciones. Es en este contexto en el que hay que modular también
el significado de la “conciencia de la posibilidad de morirse™®. Y este sentido, implica
incluso incluir entre los objetivos de la PAAS, un cambio en lo que representa lo que hay
que “planificar”: ya no soélo el futuro de posible incapacidad, sino el presente en el que
tengo que tomar decisiones sobre mi enfermedad'®. Es decir, atn no necesitando
recurrir a dicho plan en un futuro de incapacidad, el hecho de prepararlo en este marco
comunicativo y sistematico ofrece oportunidad de fortalecer las relaciones, asimilar la
experiencia de enfermedad y de cuidados, asi como eventualmente afrontar el final de la

vida de una manera mas humanizada y personalizada.

Por tanto, el conjunto de actividades a desarrollar en el proceso comunicativo y
relacional de PAAS requiere abordar otro tipo de actividades y pasos que van mucho mas
alla y anteceden a centrarse en un documento como, por ejemplo:

. reflexionar sobre experiencias pasadas experiencias de salud vy

enfermedad, bien de enfermo o de cuidador;

. aclarar las dudas sobre las circunstancias de enfermedad actuales y las

expectativas que se tienen con la asistencia que se recibe;

. clarificar los valores implicados e importantes; verificar la comprension

del representante;

. clarificar el nivel de autoridad y margen que se quiere dar a las eventuales

decisiones del representante;

. informar a otros familiares y allegados de los deseos que se estdn

aclarando en esta etapa de la vida'®.

Todo esto puede ser facilitado mediante espacios especificos de comunicacion en el

163

entorno sanitario con un facilitador entrenado para ello °, a lo que anadir el apoyo de

herramientas web que permitan ir completando el proceso en el propio entorno familiar del

164

paciente . La experiencia de la web del grupo de Sudore, llamada PREPARE y en proceso
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de traduccion para poder ser utilizadas por poblacion latina (Sudore trabaja en California) es

extraordinaria. Ver: https://www.prepareforyourcare.org/

Otra gran ayuda como herramienta para trabajar desde el propio entorno del paciente,
es la del grupo de Michael Green y Benjamin Levi de Filadelfia: Making your wishers
known: planning for your medical future."®> '°*'%” Primero era un CD de ordenador. Ahora

ya es una web: https://www.makingyourwishesknown.com/

En las “conversaciones que ayudan” para planificar para el futuro y que ayudan a
afrontar el presente, no hay que olvidar la incertidumbre'® sobre las preferencias de
tratamiento desde situaciones hipotéticas, con problemas para predecir, adaptar y
extrapolar decisiones anticipadas para uno mismo, y en representacion de otro. De ahi, que
existan multiples barreras que se pueden abordar desde la perspectiva de cada uno de los

169.170 & inconsistencias

estadio de cambio y del proceso en su conjunto, y que existan cambio
. 171 . . . 3 .

a lo largo del tiempo ' en las propias preferencias de tratamiento que estan asociados a las

procesos o trayectorias de enfermedad' ™. Esto exige actuaciones de planificacion que no son

puntuales, como eventos, sino que son procesuales.
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Ademas reorienta también el papel de la familias, haciendo mas realista (y
curiosamente mas culturalmente préximo a nuestra realidad) el planteamiento sostenido de

una PAAS qutil.!”

Como evolucion para mejorar el rendimiento de la PAAS, hay que atender bien a las
aplicaciones especificas de los distintos patrones de enfermedad (y segmentos de poblacion).
Estos son los campos con mas querencia, que siguen logicamente las grandes trayectorias
que hemos visto o poblaciones especiales (adolescentes, enfermedades congénitas, etc.).

= (Cancer

= Enfermedad renal

= EPOC

= Enfermedad cardiaca
= Demencias

= Adolescentes

Para concluir y pasar al siguiente bloque, como hardan los investigadores de
ACTION, conviene estar al tanto de los nuevos desarrollos en torno a la PAAS (aplicados al

cancer en el caso de ACTION) o a aspectos concretos que iluminan esta actividad.

- Cancer (avanzado) — viabilidad'™; didlogos entre pacientes y “mediadores”'”;

comprender la aceptacion o rechazo de la PAAS'.
Entrevista de PAAS'"”

Facilitar la PAAS — experiencia del paciente'’®

Facilitar historias de valores'"
La necesidad de salvaguardas en la PAAS'™’

Esperanza de curacion. Esperanza en la PAAS'™.

Y como colofon, antes o después, aunque el asunto complica el debate y puede
confundirlo como sucedié en EE.UU. en 2009 con la reforma sanitaria y la polémica de los
“paneles de la muerte (ver anexo 1D), no hay que dejar de medir y analizar otros impactos
de la PAAS como el de los costes. Porque el final de la vida es la etapa de mayor descontrol
y gasto (ver la magnifica App “The cost of dying” de Lisa Krieger del San José Mercury

News' ). Porque debemos analizar el coste-beneficio de estas actuaciones.

Vil http://www.mercurynews.com/cost-of-dying
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4.B. LA FACILITACION EN LA PAAS-tipo 2: LA NECESARIA
FIGURA DEL FACILITADOR.

Hito 2. Capacitacion como Facilitador e Instructor de facilitadores en el programa

Respecting Choices® (La Crosse, Wisconsin)

Recapitulando brevemente la seleccion de Respecting Choices® analizada en el
primer bloque, como uno de los programas mas so6lidos de referencia mundial. El programa
Respecting Choices”™ sobre PAAS se inici6é en 1991 en la Gundersen Lutheran Medical
Foundation en el condado de La Crosse, Wisconsin, EE.UU. El programa, como ya se ha
apuntado, tiene un impacto significativo, a nivel nacional e internacional a partir de la
publicacion de sus resultados en 1998, llamando la atencion su despliegue comunitario. Tras
una década en funcionamiento a nivel local, con la entrada del siglo XXI se convirtié en un
programa “formador” con un estandar comunitario y de mejora de la calidad de la atencion
al final de la vida. En la reforma sanitaria en EE.UU., y su debate previo, se convirtié en un
programa de referencia y creciente notoriedad mediatica en la experiencia del final de la
vida y la PAAS™. Si bien, sus comienzos en cuanto a publicaciones fueron modestos al no
tratarse de un centro propiamente académico, en los ultimos diez afios, la multiplicacion de
programas internacionales y nacionales que ha inspirado, asi como su produccion, se han
multiplicado, incluida la mejora diez afios después de sus resultados ‘“‘comunitarios”.
Ademas, ha sido inspirador de la expansion firme de la PAAS en Australia (ACP Australia).
y a nivel internacional con el inicio de la International Society for Advance Care Planning
and End of Life (ACPEL). Actualmente, es el referente también para la expansion mas
relevante en Europa con dos polos, Alemania, con los trabajos de Jiirgen in der Schmitten y
en un proyecto de la Union Europea con varios paises para completar un ensayo clinico cuya
intervencion se basa en la facilitacion con el modelo de La Crosse (proyecto ACTION).

En el Anexo 1D se incluye un video de 6 minutos, realizado en 2007, que resume el
enfoque y el éxito del programa (también disponible en You Tube™)

Uno de los cuatro componentes (el mas basico) del programa multi-componentes de
Respecting Choices® es la formaciéon de profesionales o mejor, la capacitacion de

Facilitadores (habitualmente personal del entorno sanitario no-médico responsable) para

*Ver en el Apéndice 1D ejemplos del impacto medidtico como referente nacional e internacional
que tiene Respecting Choices®
* http://www.youtube.com/watch?v=qbgynM090Gc&feature=channel page
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generar espacios de comunicacion en torno a la PAAS en las rutinas asistenciales de

diversos tipos de enfermos y patologias.

El proceso de capacitacion de un Facilitador para desarrollar actuaciones de PAAS
en una orientacion tipo 1/2 pasa por tres etapas: formacion (conocimientos y enfoque de
actitudes); entrenamiento (habilidades de comunicacion y deliberacion); certificacion (a
efectos de cumplir este rol en la organizacion). Por otra parte, hay que completar la
capacitacion estandar o basica con una especifica segun en las etapas de la PAAS en las
que se vaya a trabajar, siendo precisa alguna formacidn/entrenamiento adicional para la

Etapa de transicion y para la Etapa Final.

La etapa de formacion estandar o basica puede cubrirse de manera presencial, a
distancia, o preferiblemente mixta. Con presentaciones, lecturas y materiales de referencia,
junto con una evaluacion de esos contenidos, y unas sesiones presencial que podran preceder
a los talleres de entrenamiento cuando se programen. Estas sesiones “basicas” o de
“introduccion al entrenamiento” serviran un doble proposito. Por un lado alinear los
elementos basicos que fundamentan la PAAS tipo 2, teniendo en cuenta la previsible
heterogeneidad de perfiles profesionales y de formacidén previa (en comunicacion, en
bioética, en medicina o enfermeria, en psicologia, etc.). Por otro conocer mejor las
“fortalezas” y “debilidades” de los participantes en el entrenamiento para adaptar el trabajo

de las habilidades a desarrollar.

En el Anexo 1A se presenta una muestra basica representativa® del material de
formacion utilizado en capacitacion de facilitadores del programa Respecting Choices®, en
el que participé en 2004 y tras el cual obtuve la certificacion (ver anexo 1C) como
Facilitator (para realizar entrevistas de PAAS) e Instructor (para formar a Facilitadores).
Parte de este material fue integrado en la validacion del Taller de Entrenamiento de

Facilitadores (ver Anexo 2 A/B).

Un elemento relevante para modular la capacitacion basica/especifica es el entorno
principal en el que se van a realizar las actuaciones de facilitacion. Digamos que la

capacitacion basica te permite ser un activo en la organizacion sanitaria para habilitar

xi . . ;- . .
Presentaciones, escenarios de practicas, escenarios de rol-play, evaluaciones, etc.
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espacios de comunicacion en los que informar, facilitar y desarrollar conversaciones de
PAAS-tipo 2, sin duda para la Etapa inicial y con los fundamentos para las restantes. Pero
segun la especificidad de los pacientes (el tipo de enfermedad y la trayectoria de la misma)
asi como su gravedad y expectativa temporal, asi habra que complementar la capacidad con
elementos especificos (conocimiento de la trayectoria tipica de la enfermedad,
familiarizacion con tratamientos, pronostico, manejo de la literatura especifica de PAAS

aplicada a esta patologia, herramientas especificas para entrevista).

En la actualidad, el programa Respecting Choices® que ha capacitado a mas de
2.000 facilitadores y habilitado a mas de 500 Instructores para que extiendan la capacitacion
de Facilitadores en sus entornos de trabajo, estructura la capacitacion bdsica en un
componente a distancia inicial y unos talleres de dos dias para Facilitadores, al que anadir
otros dos dias mas para ser Instructor (un dia adicional para completar otros componentes
del enfoque multi-componentes de sistemas por el que es conocido el modelo de La Crosse y
que ha sido explicado en el bloque 4%; y otro dia para la certificacion). A partir de ahi, los
componentes especificos se personalizan mas en proyectos de implantacion organizativos
especificos, que Respecting Choices® alienta enfaticamente (dado que es un enfoque multi-
componentes, siendo la Facilitacion uno de los cuatro componentes basicos, promueven el
desarrollo de programas integrales con el resto de componentes), y entrenamientos incluso

uno-a-uno.

Precisamente, para completar mi capacitaciéon para las Etapas de Transicion y la
Etapa Final, participé en una segunda estancia formativa en 2007 en La Crosse. En ese caso,
entrenamiento uno-a-uno con Linda Briggs, incorporando una herramienta de entrevista de
“Planificacion Anticipada de la Asistencia Sanitaria- Centrada en el Paciente y Especifica de
Enfermedad”, bautizada como PAAS-CPE en adaptacion de las siglas del acronimo inglés,
DS-PCACP™. Esta herramienta, entonces en 2007, de corte “experimental” para el proyecto
norteamericano, ha mejorado ain mas el de por si espectacular estandar comunitario con el
que cuenta este condado estadounidense, como se ha visto al presentar la experiencia de La
Crosse en el bloque 4A. Estoy convencido de que, dadas las peculiaridades de nuestro
entorno, como se defiende en este trabajo, sin embargo, dicho estandar “especifico de

enfermedad y centrado en el paciente” es de importancia estratégica para un despliegue

M “Disease Specific- Patient Centered Advance Care Planning” interview tool.
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adecuado de la PAAS en nuestro pais, con la orientacion que aqui hemos llamado
artificialmente tipo 2, para remarcar el cambio de orientacion que quiere romper con las
estériles dinamicas centradas en el registro o en el papel (como se ha comentado en el

bloque 4A).

Este enfoque tan lucido y préctico del programa Respecting Choices®, tangibiliza
con herramientas practicas lo que de otro modo queda en meros desideratums en otros
intentos de promover la PAAS. Ademas, el rigor de tiempo que requieren esta
intervenciones relacionales y comunicativas en esta Etapa de transicion, fundamental para la
diana principal de personas con enfermedades cronicas que van avanzando y agravandose,
pone en evidencia la conveniencia, o incluso necesidad, de que el rol de Facilitador tenga
una agenda especifica en el sistema de provision de servicios sanitarios, siendo excepcional

que pueda incorporarse en la agenda habitual de un médico responsable.

En todo caso, el hito 2 de este trabajo quedd cubierto con la citada estancia de
capacitacion, del 20 al 27 de Enero de 2007. En el Anexo 1B se incluye una muestra del
cuyo material utilizado y de los planes de trabajo, asi como las herramientas que se
perseguia adaptar con caracter mas inmediato (guion de entrevista, declaraciones de
preferencias de tratamiento y evaluacion de competencias del facilitador). Estas
herramientas adaptadas, tras el hito 3 y 4 que vamos a ver a continuacion, junto a otras de
desarrollo propio de KAYROS-Conversaciones que ayudan pueden verse en los Anexos 4 y

5B. En el Anexo 1C, de nuevo, se muestra el Certificado obtenido.
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Hitos 3 y 4. Construccion del proceso adaptado de capacitacion para la facilitacion de
la PAAS-tipo 1/2 (conocimientos y actitudes asi como habilidades). Paneles de expertos

y talleres piloto.

Para completar la adaptacion del proceso de capacitacion para Facilitadores de la
PAAS, realizamos un trabajo mediante un panel de expertos con miembros de un equipo
investigador tanto de Madrid como de Murcia. A la altura de 2009, en la adaptacion
original de los objetivos de la facilitacion y del propio programa de capacitacion (Taller
de entrenamiento de facilitadores) nuestro enfoque era todavia de una PAAS-tipo 1. Aunque
muchos de los elementos son comunes. Un enfoque para una PAAS-tipo 2, requiere “una
capa adicional” de conocimientos y énfasis en determinadas habilidades y objetivos a

desarrollar en la Facilitacion, segiin se ha sefialado en el bloque 4A.

En el Anexo 4A pueden verse los elementos utilizados en el proceso en 2009, como
digo en una filosofia de PAAS todavia tipo 1, que son los que, en todo caso, dieron cuenta
de los hitos 3 y 4 de este trabajo. La herramienta quedé validada y se utiliz6 en la
capacitacion de Facilitadores en los afios siguientes. Por tanto, aqui damos cuenta de ese
proceso, sin olvidar que actualmente, la capacitacion ha evolucionado conforme a los

fundamentos defendidos en el bloque 4A y los materiales presentados en el Anexo 4B.

Para el panel de expertos, habia que construir un proceso de capacitacion
fundamentalmente practico con formato de Taller. Los elementos a incorporar, adaptar y
validar en el Taller eran de tres tipos: conocimientos y habilidades de comunicacion clinica;
conocimientos y habilidades de deliberacion ética; conocimientos y habilidades de
planificacion anticipada de asistencia sanitaria, de manera especifica la herramienta de

entrevista centrada en el paciente especifica de enfermedad (DS-PCACP).

Para completar este objetivo se partio de los materiales del programa Respecting
Choices®, algunos de los cuales se tradujeron al efecto (como detallamos mas abajo). Pero
también se incorpord la contextualizacion propia del entorno cultural y del modo de
concebir los elementos de comunicacion clinica y bioética en nuestro entorno clinico. Para
ello, se complementd la trayectoria de expertos de algunos miembros del equipo

investigador, con la revision de materiales de formacion en habilidades de comunicacion
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y bioética, a través de la colaboracion con los programas docentes de la Fundacion de

Ciencias de la Salud (mayo y octubre de 2007).

Posteriormente, se celebrdé un primer panel de expertos el 6 de mayo de 2008 en
Madrid (ver Anexo 2A en el que se reviso el enfoque de Respecting Choices”™ (con los
trabajos principales que recogen este enfoque), los ejes principales del planteamiento de
KAYROS y se abordd el proceso de traduccion/adaptacion de la herramienta DS-PCACP
(PAAS-CPE en espafiol) y de la herramienta complementaria de Declaracion de preferencias
de tratamiento. Estos trabajos fueron simultaneos al desarrollo de grupos focales con

pacientes y cuidadores de enfermos cronicos.

Mas adelante, el 26 de enero de 2009, se celebré un segundo panel de expertos, de
nuevo en Madrid (ver Anexo 2A), en el que se revisé la herramienta PAAS-CPE (entrevista
de planificacion anticipada de la asistencia sanitaria, centrada en el paciente, especifica de
enfermedad), y se trabajo en el disefio del Taller de entrenamiento de facilitadores, a partir
de los materiales americanos (Anexo 1) y de los propios recursos espaioles utilizados por

los expertos o revisados por los mismos.

Los materiales resultantes, se presentan mas abajo, al hablar del Taller de
entrenamiento de facilitadores. De manera sintética, de los materiales americanos se

adaptaron varios bloques de documentos:

* Bloque I - Entrevista de Planificacion Anticipada de la Asistencia Sanitaria
(PAAS) Centrada en el Paciente y Especifica de Enfermedad PAAS-CPE (7The
Patient-Centered ACP (PC-ACP) Interview). Ver Anexo 1B (original inglés) y
Anexo 2A (la version actual de este instrumento estd en el Anexo 4). El objetivo de
esta entrevista es facilitar (a través de un profesional ofrecido por el sistema
sanitario, denominado facilitador) un proceso de planificacion anticipada de la
asistencia sanitaria, con un paciente y su representante para la asistencia sanitaria,
generando y documentando un plan que pueda acompanar al paciente a lo largo de la
evolucion de su enfermedad y sus eventuales contratiempos. El pilar fundamental de
la capacitacion pivotaba sobre esta entrevista, ya que a través de la misma se
pretendia pasar de los papeles a los procesos, “abriendo la puerta” y sentando las

bases para un modo de acompaiiar la enfermedad y las decisiones que ésta puede
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requerir para los pacientes y su entorno, ayudados del mejor modo posible por los
profesionales sanitarios, pase lo que pase: esperando lo mejor, preparados para lo
peor. La composicion y estructura de la entrevista responde a un “modelo
representacional” de la enfermedad (Anexo 2A) que resulta muy importante para
“acompanar el proceso”. Y todo el planteamiento de facilitacion pretende situar el

verdadero sentido de los documentos de “instrucciones previas” (Anexo 2A).

* Bloque II - Escenarios de planificacion anticipada (ver Anexo 1A y Anexo 2A):
ademas de la herramienta principal de la entrevista PAAS-CPE, la figura del
facilitador y por ende su entrenamiento, incorpora la preparacion para diversos
contextos de trabajo, con adultos sanos, con enfermos cronicos o con enfermos en las
ultimas fases de su proceso. Para ello se utilizan materiales que facilitan el
entrenamiento con la dindmica de rol-play con tres situaciones que deberan afrontar

los futuros facilitadores, en roles rotatorios de facilitador, paciente, observador.

* Bloque IIT - Documento de Declaracion de Preferencias de Tratamiento. Este
documento acompaifia o complementa la herramienta PAAS-CPE. Ver Anexo 1B —
(originales inglés) y Anexo 2A). En concreto nos centramos en tres tipos de
patologias cronicas que son: la Insuficiencia Cardiaca, la Insuficiencia Renal y la
Enfermedad Pulmonar Obstructiva Cronica. Para cada patologia hay dos

documentos:

a) Documento de Declaracion de Preferencias de Tratamiento para el paciente.
b) Documento de Declaracion de Preferencias de Tratamiento para el
denominado “representante” (familiar, cuidador o persona allegada elegida por el

paciente).

Este documento entra en juego en la etapa 4 de la entrevista PAAS-CPE, que es
cuando el facilitador expone de una manera clara diferentes situaciones que se
pueden dar segun la patologia del enfermo. De esta manera tanto el paciente
como el representante podran decidir sobre las diferentes alternativas que se
plantean en base a la situacion descrita. Esto representa un ejercicio de
deliberacion practica, en el contexto de la entrevista de PAAS, en el que verificar

la “concordancia” entre paciente-representante, en una situacion de evolucion
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futura potencial, basada en la enfermedad padecida por el paciente. En este
sentido al estar “centrada en el paciente” y “ser especifica de enfermedad” las
situaciones son menos hipotéticas que las clasicas alternativas de los
“testamentos vitales”. Teoricamente, el documento (y sobre todo contenidos
especificos de las entrevistas de PAAS en la etapa de transiciéon) puede ser
adaptable a las distintas patologias, algo ya apuntado en su dia por Peter A.
Singer, tal y como el propio grupo de La Crosse ha colaborado con distintos

equipos investigadores para varias enfermedades (ver bloque 4A).

Ademas este documento usado en un momento avanzado de la entrevista permite
un chequeo practico del planteamiento general de la entrevista “esperar lo mejor,
prepararse para lo peor”, lo que permite apreciar las dinamicas de

“conversaciones que ayudan”, lema del programa KAYROS.

Otra utilidad anadida es que, una vez finalizada la entrevista tanto el familiar
como el paciente podran llevarse este documento a casa para poder reflexionar
sobre ¢l y modificar alternativas de lo que desee, o sirve de practica para la

elaboracion de planes.

* Bloque IV: Evaluacion. (Anexo 2A) El material de evaluacion fue el siguiente:

a) Evaluacion del dia 1 y 2, que incluye la evaluacion del contenido teorico y
practico del curso, la evaluacion de la docencia de los ponentes y la evaluacion
de las instalaciones en donde se ha desarrollado el curso;

b) “Examen para Casa”: a través del mismo se pretende evaluar lo aprendido en
el curso;

c¢) Situaciones problematicas ( a resolver en el transcurso del curso): para hacer
este tipo de evaluacion los alumnos deben reunirse en grupo de 3 6 4 personas
para que puedan resolver de manera conjunta diferentes situaciones que se
pueden dar en el dia a dia del facilitador. Los objetivos de esta actividad
evaluativa son: estimular la discusion en base a las diferentes opiniones del
grupo, demostrar la capacidad resolutiva ante una determinada situacion y

aprender a apreciar y entender diferentes puntos de vista.
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a. Entrenamiento 1 para la facilitacion- contenidos, habilidades, actitudes (observacion,
cuestionarios). Pre-entrenamiento a no expertos, para homogeneizar la base de
conocimientos mediante programas de formacion con materiales desarrollados por la
Fundacion de Ciencias de la Salud, en bioética y comunicacién asistencial. Esta formacion

“especifica” permitira realizar controles del proceso de “facilitacion” en gente sin esta base.

Una vez que contabamos con el contenido y el esquema del curso traducido, solo
faltaba adaptarlo mediante la puesta en marcha del mismo. El curso se denomin6 “Taller de
Validacion del Entrenamiento de Facilitadores para la Planificacion Anticipada de la
Asistencia Sanitaria” (Anexo 2A). Este Taller se desarrollo en los dias 22, 23 y 24 de Junio
de 2009. Los alumnos que acudieron tenian un perfil profesional diverso (médicos,
enfermeras, psicologos) y procedian de diferentes especialidades (atencion primaria,
paliativos, demencia), esto hizo enriquecer aun mas el curso ya que contamos con

experiencias diversas de ambitos diferentes.

El primer dia se dedic6 a la Bioética y a la Comunicacion clinica, al final del mismo
se paso la prueba de evaluacion del Dia 1. En el segundo dia el tema central fue la
Planificacion Anticipada de la Asistencia Sanitaria, se habld del final de la vida y de las
habilidades que debia tener el personal sociosanitario para poder desempeiar la figura de
Facilitador, al final de esta jornada se paso la evaluacion del Dia 2. En este segundo dia los
alumnos tuvieron que llevarse el “Examen para casa” para que pudieran reflexionar sobre el
contenido que se habia visto en los dos dias que llevaban de curso y asi poder contestar a las
preguntas que se les planteaban en el examen. El ultimo y tercer dia se dedico
exclusivamente a la entrevista de Planificaciéon Anticipada de la Asistencia Sanitaria, se
vieron los bloques que componian la entrevista y como se debia pasar. A continuacion se
paso a la practica de la misma mediante los 3 bloques de escenarios. Como se ha dicho antes
mediante estas situaciones simuladas los alumnos ejercian de paciente o de facilitador a
través de diferentes escenarios dependiendo de la patologia del paciente. Este ejercicio se
considerd un entrenamiento para la prueba final del curso, que fue la grabacion de una
entrevista de facilitacion con un paciente y su familiar-representante, ambas figuras

simuladas por actores profesionales.

b. Muestra 1 de entrevistas de facilitacion: grabacion audiovisual en video-DVD;

recogiendo informacion para la evaluacidon en cuestionarios, y entrevistas en profundidad
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semi-estructuradas sobre vivencias, utilidad, satisfaccion; analisis de habilidades mediante la
visualizacidén por expertos de los videos con pacientes; trabajo “en vivo” en entorno seguro

con pacientes simulados. (Ver Anexo 2° - Videoteca KAYROS)

Como ya hemos dicho el resultado final de todo el curso se alcanzd, ya que
conseguimos que los alumnos ejercieran de una manera correcta y adecuada la figura de
facilitador mediante la entrevista de planificacion con un paciente y su familiar-
representante simulados. La sesion de facilitacion durd entre 45-60 minutos y a lo largo de
ella se pudo ver, a través de las grabaciones de las mismas, como el alumno que se habia
formado en el taller para ser facilitador ejercia como tal e incluso completaba el documento

de Instrucciones Previas con el paciente y su familiar.

¢. Evaluacion del proceso de capacitacion - Panel de expertos 2 (informes, valoracion
cuestionarios, entrevistas y grupos focales de entrenados y entrenadores, pacientes). En
formato de encuentro intensivo de dos dias. Preparacion de los materiales, informes, etc.

(Ver Anexo 2A Videoteca KAYROS).

EVOLUCION HACIA UNA PAAS TIPO 2

Con este trabajo, los hitos 3 y 4 quedaban completados. Ya se disponia en 2009 de la
filosofia, los materiales, los docentes y el disefio del proceso de entrenamiento de
Facilitadores para la PAAS que se habia trabajado con la patologias cronicas (trayectoria de
fracaso de organos y sistemas, llamado primero PRE-KAYROS, y una vez validado,

KAYROS —Cronicos)

En los afos siguientes se realizaron adaptaciones de materiales a la trayectoria de
declive funcional rapido (tipicamente oncoldgico, llamado por eso Onco-KAYROS) y a
procesos neurodegenerativos (Neuro-KAYROS). Ver anexo 7A con las comunicaciones de

los congresos internacionales de la ACPEL de Londres y Chicago.

Con este enfoque se realizaron distintos Talleres de entrenamiento en Madrid y en
Murcia, incluyendo profesionales de Primaria, de equipos de paliativos, de personal de

registros de instrucciones previas y de una Unidad de Demencias. Con el desarrollo de
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nuevos trabajos y la evolucion reflejada en el bloque 4A se fueron ajustando algunos
enfoques, filosofia y contenidos de estos Talleres. Muchos elementos sustantivos se

compartia, pero evolucioné el enfoque hacia una PAAS tipo 2.

También se realizd una experiencia de implicacion comunitaria y difusion
sociosanitaria en el municipio de Alguazas en 2010, a partir del compromiso del Dr. Abel
Novoa, médico del Centro de Salud de Alguazas entonces. La experiencia se reseia en el
apéndice 5A. Sirvi6 para refinar las entrevistas diadicas propias de KAYROS-
Conversaciones que ayudan (paciente-representante), para articular procesos de
dinamizacién comunitarios y para confirmar la necesidad de diferenciar distintas etapas en la
PAAS con distintas intervenciones comunicativas (ver el documento 7 de Etapas PAAS en

el anexo 2B).

Los elementos de fundamentacion se han presentado en el Bloque 4A y algunos de
los materiales empleados actualmente estan en el Anexo 2B, asi como en la web de
KAYROS-Conversaciones que ayudan (Anexo 6), habiendo sido refinados en Talleres de
Bioética con profesionales sanitarios tanto en Santiago de Chile como en San Juan de Puerto

Rico.
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Hito 5. Exploracion complementaria de actitudes, necesidades y expectativas de

pacientes, cuidadores y profesionales en torno a la edad avanzada.

En la etapa de validacion del proceso de capacitacion de Facilitadores
(PreKAYROS) se realizO un trabajo complementario cualitativo que sintetizamos
brevemente a continuacion. Los materiales estan en el anexo 3A. En estos trabajos los dos

colaboradores principales fueron Asensio Lopez, M* Teresa Martinez Ros.

Posteriormente se ha realizado un segundo trabajo cualitativo (cata 2) con pacientes
y sobre todo familiares de enfermos atendidos en una Unidad de Demencias. También con el
equipo profesional de la Unidad, especialmente con la persona designada para realizar las
actuaciones de PAAS (la Psicologa Clinica, capacitada como facilitadora para actuaciones
enfermedad especificas centradas en el paciente (PAAS —CPE). Por ultimo se realizaron
unas entrevistas en profundidad con cuidadores/familiares de pacientes de Alzheimer del
Centro de Dia AFADE de Alcantarilla. Materiales de esta segunda cata se encuentran en el

Anexo 3B.

Cata 1 - Grupos focales exploratorios de pacientes y cuidadores (enfermedad crénica)

En la logica de investigacidon—accion del proyecto, era importante realizar una
exploracion de las necesidades y expectativas de los pacientes con patologias crdnicas
(principalmente cardiorrespiratorias) asi como de la percepcion de sus cuidadores™.
Optimizando la informacion disponible de otros proyectos (y ante los retrasos logisticos
coyunturales en el desarrollo del proyecto) se optd por no afiadir el grupo de profesionales,
que originalmente se penso incluir. En efecto, los trabajos de los grupos de investigacion en

los que ha participado el IP permiten concluir que entre los profesionales'™, ya sean de

*il Originalmente se concibi6 incluir la exploracién con profesionales. Sin embargo, varias razones
han llevado a no completar esta actividad. En primer lugar, las dificultades experimentadas para la
organizacion de los grupos de discusion que provocaron la solicitud de prorroga de ejecucion del
proyecto de investigacion afectado. En segundo lugar, desde el punto de vista practico, los trabajos
previos de los grupos de investigacion en los que ha participado el autor le han convencido de que no
se obtiene mucha mas informacion de los profesionales de la ya existente (ver también Bloque 4A,
seccion de las Tesis sobre esta tematica) mientras no se realicen experiencias de intervencion
distintas a las existentes hoy en dia, que dan cuenta de una predisposicion general favorable (de
pacientes, cuidadores y profesionales) a la idea del “testamento vital” pero con una utilizacién que
puede calificarse de claramente marginal: muy pocos por 1000 adultos completa y registra el
documento de instrucciones previas, siendo su “utilidad” sanitaria “poblacional” virtualmente
inexistente (o cuando menos, “rara”, como las enfermedades a las que se les aplica este calificativo).
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medicina'® o de enfermeria'®, hay un conocimiento regular del marco legislativo y ético,
asi como de los documentos concretos; no hay rechazo a la idea, de hecho, puede haber una
actitud claramente favorable; pero no hay un avance real significativo a la hora de concretar
planes, que éstos estén disponibles, que se activen cuando proceda y que sirvan para tomar
decisiones. Acumular mas datos descriptivos en esta linea dejo de ser un objetivo para
KAYROS, buscando més bien acercar la posibilidad de una intervenciéon en servicios de
salud que tenga mas visos de funcionar y acercarse al enfoque mas integral y comunitario de
La Crosse. Por mas que la ausencia de programas integrales generalizados hace dificil que
cundan los ejemplos a imitar, parece que entre las heterogéneas intervenciones, aunque estén
erroneamente enfocadas en la mera cumplimentacion de documentos, este objetivo se
consigue de manera mas efectiva a través de intervenciones que combinen informacion y
conversaciones repetidas en un entorno de asistencia clinica '® . Mientras estas
intervenciones no se produzcan, podemos seguir preguntando a la poblacién o a los
profesionales que qué les parece esto de los “testamentos vitales” y obtendremos,
previsiblemente resultados parecidos a los resefiados. Esta conclusion era coherente con la
percepcion de los miembros del equipo investigador que son clinicos (de intensivos,
respiratorio, medicina de familia, enfermeria) y no tenian formacion en bioética o
experiencia en PAAS. El programa KAYROS-Conversaciones que ayudan siempre valoraran
la combinacion de metodologias de investigacion cualitativa y disefios descriptivos como
complemento de abordajes que persigan introducir nuevas intervenciones o servicios que

sean prometedores para mejorar la atencion al final de la vida.

Desde el punto de vista de exploracion formal de las necesidades y expectativas de
pacientes y familiares, planteamos hacer grupos de discusion*” en dos entornos urbanos
(Murcia y Molina), aunque finalmente realizamos 5 grupos focales de Murcia (no pudieron
completarse efectivamente los grupos de Molina, tras varios intentos). En el Anexo 3A se
detalla el guién de los grupos focales empleado en este proyecto (figura con la
denominacion de Anexo 2 por la memoria del proyecto original en la que fue presentado -
An 2 — 3/7), la informacion del perfil de reclutamiento que se utilizé con los profesionales
sanitarios y centros que actuaron de enlaces, asi como los escritos dirigidos para informar de

este trabajo (An 2 — 8 /17).

* Aunque existen preferencias entre los autores e investigadores por la denominacion de “grupos
focales” o “grupos de discusion”, en este trabajo se recurre indistintamente a las dos expresiones, sin
entrar en disquisiciones semanticas, a los efectos de lo que se persigue en los grupos.
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Finalmente fueron exitosas las convocatorias de dos grupos de hombres y dos de
mujeres por separado, y otro adicional que se hizo mixto para ver si la dindmica era muy
distinta (23 y 24 de junio; 24, 27 y 28 de noviembre de 2008). Aunque inicialmente se pensé
en pacientes con enfermedades cronicas avanzadas y familiares por otro, al reclutarse en los
Centros de Salud, se modificaron las convocatorias admitiendo personas que podian tener
ambos roles (pacientes y cuidadores) pudiendo coincidir en el mismo grupo con ambos
perfiles. Se cit6 con una diana perseguida de 10 personas por grupo, contando con un 40%
de pérdidas, que alguna vez fue superior, oscilando los grupos entre 4 y 11 personas.
Finalmente participaron 32 personas (18 mujeres y 14 varones) de entre 63 y 89 afios, de

varios Centros de Salud y dispositivos socio-sanitarios de Murcia™".

Las sesiones, de 70-90 minutos, se grabaron con audio y video en los 5 grupos tras
suscribir un compromiso de confidencialidad (An 2- 17) y se transcribieron anonimizando
los nombres. El guion que se siguid para el desarrollo de los grupos focales (An 2 — 3/6) fue
abierto y orientado a explorar la relacion que tenian estas personas con el sistema sanitario,
experiencias personales ante enfermedades graves y necesidades reales ante el final de la

vida.

Las trascripciones (ver ejemplo del grupo focal 5 en An 2 — 53/75) fueron
preanalizadas por 3 investigadores persiguiendo la seleccion de la informacién transcrita
mas importante asi como su categorizacioén en bloques (ver preanalisis de los grupos focales
1-4 en An 2 — 18/52). Tras el analisis de los dos primeros grupos focales de Junio de 2008, y
el preanalisis de los 3 grupos de Noviembre, se acord6 no realizar mas convocatorias, pues
las experiencias eran similares y podia considerarse saturado el discurso. Recordemos, como
puede verse en el guion de los grupos que no se pretendia meramente saber si la gente
conoce el testamento vital y qué piensa al respecto. Por el contrario, este proyecto descansa
en una intervencion, nuclearmente comunicativa, que valora: la exploracion de la vivencia
de enfermedad de la persona afectada y sus cuidadores asi como el analisis de los
conocimientos sobre la enfermedad, sus complicaciones, su pronostico, etc.; las necesidades,

temores y expectativas existentes en cada situacion personal patobiografica; la indagacion

*Los investigadores de KAYROS- Conversaciones que ayudan no participan de cierta tendencia a
“cuantificar” la investigacion cualitativa dando muchos datos estadisticos (a partir de los programas
de ayuda para este tipo de investigacion), por entender que responden a una vision confundente.
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sobre experiencias previas de enfermedad, hospitalizacion, fallecimientos, etc.; y la
ponderacion de valores significativos. Estos aspectos intentan relacionarse con las
experiencias de cuidados y asistencia que reciben los pacientes y su entorno del sistema
sanitario. Por tanto, el desarrollo de los grupos aspiraba a monitorizar estos aspectos. El
guidon empieza, tras las explicaciones de la sesion (An 2 — 3/7), por la relacién con los
profesionales sanitarios y las preocupaciones de salud, el papel de la familia en los cuidados,
la evolucion de las enfermedads, las experiencias pasadas y el conocimiento sobre el tema

del “testamento vital”.

En el Anexo 7A, la comunicacion 2009d incluye la presentacion de las categorias y

ejemplos de “verbatim” obtenidos en los grupos.

Las categorias que resultaron mas importantes fueron:

a) Necesidad de tener continuidad asistencial entre los profesionales

sanitarios.

b) Resistencias para hablar de manera explicita.

¢) Deseo de una muerte digna, sin exceso de intervenciones médicas.

d) Preocupacion a convertirse en carga familiar.

e) Facilita el dialogo disponer de experiencias previas.

f) Confianza delegada en los familiares que “sabran tomar la mejor
decision”.

g) Figura del Facilitador.

h) Escasa informacion sobre el testamento vital.

Realizamos, brevemente, algunas consideraciones en relacion a las mismas.

Una parte considerable de los grupos, al preguntar por la relacion con los
profesionales sanitarios y los cuidados, se emplea en “quejas” sobre distintos aspectos
organizativos o estructurales del sistema (demoras, tiempos de espera, por ejemplo), junto
con un razonable aprecio o agradecimiento a profesionales sanitarios, especialmente en
enfermedades cronicas o graves y con “médicos de referencia”. La experiencia, por otra
parte bastante universal en los seres humanos, es que resulta, en general, mas facil establecer

“vinculos” con personas identificables que con “equipos” o servicios. Se subraya con
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frecuencia la “necesidad” de encontrar una continuidad asistencial que acompafie el proceso

de enfermar.

El afrontamiento explicito de la posibilidad de la muerte, no es frecuente. Esta
intranquiliza. No es un tema de conversacion intrascendente... Y en la cotidianeidad no hay
muchas ocasiones para conversaciones trascendentes. Cuando la enfermedad resulta
comprometedora o las personas son mas mayores, puede que hayan surgido ocasiones mas
explicitas, pero no entonces no es infrecuente que aparezca un miedo o temor a hablar de

temas que resultan tabu.

Con todo, es mas frecuente mostrar una “genérica” preferencia por no perseguir vivir
mas, a cualquier coste. El “exceso” de intervenciones médicas no tiene habitualmente buena
prensa. Sin embargo, las expresiones son, en general, poco especificas. Por supuesto, no solo
hay que monitorizar el significado de estas expresiones genéricas para cada paciente, sino el

significado a lo largo de la evolucion de la enfermedad para un mismo paciente.

Es frecuente mostrar preocupacion por no ser una carga para los demads, pero esto no
siempre se correlaciona con tener predisposicion a “prepararse” o planificar las cosas.
Parece haber un salto del “dicho” al “hecho”, o de la percepcion de poder ser una carga,

como posibilidad, a la realidad de buscar alternativas para suavizar este tipo de situacion.

Si resulta casi universal la existencia de experiencias previas de familiares mas o
menos cercanos que han fallecido, sido cuidados o han sufrido hospitalizacion. Estas
experiencias resultan, habitualmente, claras facilitadoras del didlogo. Es ésta una realidad de
gran interés de cara al proceso de planificacion anticipada de la asistencia sanitaria,
especialmente desde el enfoque de programas como Respecting Choices® o KAYROS-
Conversaciones que ayudan que realizan intervenciones de facilitacion con el paciente Y su

entorno de cuidado principal (o sus “representantes”).

En este contexto, hay una general expresion de la confianza otorgada o presente
hacia los familiares, pero ;qué piensan los familiares en sentido contrario ante esa
circunstancia? O el mismo paciente en diferente rol (como cuidador). No siempre hay
congruencia entre ambas percepciones. Este punto recuerda andlogamente al frecuentemente

descrito en la literatura en relacion a la predisposicion a ser informado cuando uno es el
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afectado frente a la menor predisposicion a que informen a un familiar de uno cuando es ¢l
el afectado (proteccion “bienintencionada” que inclina hacia la descrita “conspiracion del
silencio”). Este es otro aspecto basico del enfoque “diadico” (paciente-representante) de la
intervencion de facilitacion de Respecting Choices® y KAYROS-Conversaciones que

ayudan.

Se ve generalmente con simpatia la figura del “facilitador” y especialmente que esta
posibilidad sea promovida por los profesionales sanitarios y eventualmente encarnada por

ellos.

Por ultimo, como ya hemos dicho, de manera nada sorprendente, hay un
conocimiento explicito escaso sobre el tema de los “testamentos vitales” como tales, con
precepciones genéricas a lo mas. Anecdoticamente, en la muestra de oportunidad de los

participantes en los grupos, nadie declar6 tener uno suscrito.

En definitiva, las conclusiones de los grupos focales, confirmaron la utilidad de
contrastar con los propios protagonistas sus expectativas, necesidades, percepciones y el
significado que le otorgan a determinadas experiencias de enfermedad, verificando que el
lenguaje del derecho a tomar decisiones “en genérico” es mas bien “ideoldgico” que
experiencial, asi como un masivo desconocimiento practico de lo que es la herramienta
documento de “testamento vital”, por mas que se vea positivamente. Es importante
acometer, a iniciativa de los profesionales sanitarios, desde un enfoque mas experiencial
ligado a las vivencias de enfermedad y cuidado de la enfermedad, las iniciativas de

planificacion anticipada de la asistencia sanitaria.

Cata 2 - Grupos focales y entrevistas en profundidad de cuidadores de pacientes con

deterioro cognitivo

En NEURO-KAYROS se realizd otro trabajo cualitativo. El anexo 3B incluye
materiales del mismo. A continuacidn se extracta la resefia de la memoria de investigacion

recogida en dicho anexo:

“Del estudio descriptivo de la vivencia de enfermedad en este tipo de trastornos

asociados a un deterioro cognitivo, tanto de pacientes, como de familiares y profesionales
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(objetivo 1) se puede concluir: El sistema sanitario tal y como atiende actualmente las
demencias habitualmente, aun contando con dispositivos especializadas con estupendos
profesionales, es un entorno donde hay un enorme margen de mejora para recoger los
frutos que un énfasis en la normalizacion y desarrollo de las habilidades relacionales
(comunicacion, atencion a los aspectos psico-emocionales del enfermar en paciente y
entorno familiar, deliberacion sobre las decisiones a tomar no solo técnico-clinicas, sino
“morales”) propiciaria. Cuanto mas al tratarse de una enfermedad que afecta al “modo de
ser” e interrelacionarse, y se desarrolla durante anos en los que genera unas considerables
cargas y estreses en la unidad familiar sin que el sistema sanitario se haga adecuadamente
presente.

Esta cierta “incomparecencia” del sistema sanitario en parte se explica por una
relativa “impotencia” por no tener arsenal terapéutico que modifique el curso de la
enfermedad de manera relevante.

Los pacientes que llegan a los dispositivos especializados llegan tarde para haber
apuntalado los puentes de la comunicacion sobre lo que implica enfermar cuando se altera
la cognicion.

La variabilidad para el afrontamiento de este tipo de trastorno (como para afrontar
una enfermedad en general) se asienta sobre factores de personalidad del paciente,
sintomas psicologicos premorbidos asi como sobre la calidad de sus relaciones
interpersonales, soporte social y recursos financieros.

Sin explorar y conocer minimamente estas circunstancias es dificil poder ser
significativamente util. Los familiares son sometidos también a esta ‘“fragilidad y
vulnerabilidad”. Existe escasa critica de la calidad de la atencion recibida especialmente
cuando se estd inmerso en ella con un gran nivel de “dependencia” o ansiedad. No se
reclama lo que no se conoce que se puede hacer de otro modo (otra informacion, otro estilo
de comunicacion). Tras anios de cuidados de familiares, a posteriori, y en contexto no
sanitario, algunos familiares adoptan una vision mas critica haciendo sefialamientos sobre
las “lagunas” o “vacios” de atencion, la insuficiente sensibilidad por parte de los
profesionales sanitarios para esa etapa inicial e intermedia hasta una clinica ya innegable.
Se pasa de “no detectar”, “o es normal para la edad” a una especie de “no tenemos mucho
que ofrecer” y “casi desaparecer”. ““Se tiene que buscar uno la vida”.

La crisis ha agudizado la importancia y necesidad de recursos sociosanitarios como
apoyos domiciliarios o centros de dia. La PAAS apunta a trabajar la comunicacion como

autopista previa a través de la cual se podran abordar cuando toque otras decisiones.

Francisco Javier Judez Gutiérrez 119



La facilitacién como herramienta basica de PAAS (Programa KAYROS) 2014

El paciente atraviesa una etapa de gran confusion y reajuste con un gran
componente de negacion, ansiedad y depresion ante la eventualidad de la demencia.

El familiar tiene muchas vias de agua que atender y que le desbordan, con un
componente de negacion inicial significativo y posteriormente un riesgo de desgaste y
desbordamiento, que variara segun el soporte personal, familiar y social que esté al alcance
de los afectados.

El profesional no puede esperar a intervenir cuando el diagnostico esté
“confirmado” (jel diagnostico de Alzheimer es habitualmente probable!).

Debe_ser el profesional el que genere espacios _de comunicacion acilite el

desarrollo de habilidades relacionales a los afectados.
Debe ser el sistema sanitario el que facilite entornos rutinarios en los que articular
esto entre los distintos niveles asistenciales, dispositivos vy procesos de atencion.

Son precisas muchas mds herramientas, materiales y formacion para desplegar estas
habilidades relacionales para ayudar a enfermos v cuidadores.

En esta linea deben centrarse las intervenciones de “educacion sanitaria’ centradas
en_el paciente v _su contexto, el empoderamiento, el fomento del autocuidado y la PAAS
ahora vy a futuro.

Si bien se han adaptado y validado instrumentos de andalisis del impacto de una
intervencion de facilitacion para la PAAS, basados en el programa internacional
Respecting Choices® (objetivo 2) y se han generado otros instrumentos propios KAYROS
que valoran indicadores congruentes con los objetivos de la PAAS en tres etapas segun la
fase y trayectoria de la enfermedad, no se ha podido realizar la actuacion instrumental
secuencial prevista porque no hay enfermos suficientes en disposicion de “planificacion” en
el servicio en el que se desarrolla esta actuacion.

Del analisis en diadas paciente-representante/familiar (17 entrevistas) en personas
con deterioro cognitivo incipiente-leve (pre-intervencion) se consideran utiles las
herramientas adaptadas para evaluar el impacto de las intervenciones de PAAS y la
evolucion de conocimientos e identificacion de acontecimientos estresantes.

El instrumento de monitorizacion de la calidad de la comunicacion clinica no resulta
util por su falta de discriminacion en abstracto (;jfenomeno de dependencia, de estar a
buenas tipo "sindrome de Estocolmo"?).

La triangulacion cualitativa (objetivo 3) con grupos focales (4 grupos con 19 en
total) y entrevistas en profundidad (4) con familiares-cuidadores principales se ha realizado

en un dispositivo complementario (Centro de Dia soportado por una Asociacion de
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familiares) que ha permitido completar el andalisis descriptivo (objetivo 1) asi como
confirmar la necesidad de promover espacios de comunicacion y desarrollar habilidades
relacionales que se oferten proactivamente por parte de los profesionales de la salud y del
sistema sanitario.

Con profesionales se han realizado 1 Taller de Formacion de Facilitadores (7 total;
2 Paliativos, 2 Demencias, 1 Familia; 2 Registro IPs; con videos y trabajo con pacientes
simulados) y 3 Seminarios de formacion (U. Demencias).

Coaching con Psicologa clinica como referente estable para las intervenciones de
PAAS en la Unidad.

Se valora mucho disponer de materiales para poder entregar a pacientes y

familiares que "liberen y optimicen" el tiempo en el dispositivo.”

Cierre del Programa de capacitacion para la facilitacion de la PAAS (tipo 2) -
KAYROS.
Disponible para futuras investigaciones, ya de caracter cualitativo, quasi-experimental, pero

también experimental.

Por lo tanto, actualmente KAYROS-Conversaciones que ayudan cuenta con un
programa de capacitacion de Facilitadores para la PAAS que puede modularse a
diferentes trayectorias de enfermedad, patologias o poblaciones especiales, valido para
todo el ambito nacional. La capacitacion consiste en una formacion tedrica en contenidos
impartibles en formato mixto (distancia), unos Talleres de entrenamiento para facilitadores
(refuerzo ideas principales de PAAS y desarrollo de destrezas de facilitacion) y proceso de
certificacion para el proceso de incorporacion en la practica clinica a los servicios de salud
que opten por incorporar este nuevo servicio orientado a la mejora de la calidad de la
atencion a personas con enfermedades cronicas avanzadas y graves, o de edad avanzada con

fragilidad.
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Hito 6. Desarrollo de herramientas para la difusion (www.conversacioneskayros.es ) y
de otras herramientas para la evaluacion adecuadas para el desarrollo futuro de un

programa integral de PAAS (KA YROS — Conversaciones que ayudan)

Por ultimo, con la experiencia acumulada en estos afios, con vistas a
facilitar el desarrollo de otros componentes de un programa de PAAS, como la
implicacién comunitaria, KAYROS-Conversaciones que ayudan se ha
comprometido con el desarrollo de una herramienta de difusion y “educacion
en salud” a través de la web www.conversacioneskayros.es. En el anexo 6 se
presenta una breve introduccion a la web. Lo que toca, sobre todo, es navegar

por ella.

Finalmente, K4 YROS-Conversaciones que ayudan es consciente de que es
crucial acompafiar el desarrollo de un programa de PAAS con la seleccion de
los indicadores y las herramientas que van a ayudar a su éxito, seguimiento y

evaluacion.

En el anexo 4 se incluyen los documentos de difusion principales del
programa KAYROS-Conversaciones que ayudan: Deseos KAYROS vy
Tomando Decisiones KAYROS. Ademas incluyen las herramientas principales
de entrevistas: el guion PAAS-CPE y las Declaraciones de preferencias de

tratamiento.
Por otra parte, en el anexo 5B se recogen 3 instrumentos para evaluar el
impacto a corto plazo de una intervencidon de facilitacion y su contraste con

muestras control.

Sin embargo hay que profundizar en las propuestas de Lorenz y Lynn

para valorar otros indicadores y medidas en el futuro.
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6. DISCUSION Y PROPUESTAS DE FUTURO

Un programa de PAAS como “tiene que ser”, debe ser parte de un sistema sanitario
orientado al paciente y a su entorno de relaciones y cuidados. Es necesario promover la
implantacion y extension de este tipo de programas en los servicios de salud. Y viceversa,
cualquier estandar de referencia en la atencion a cronicos y al final de la vida que se precie
de excelente incorporara un buen enfoque y unas buenas herramientas de PAAS. Y no hace

falta que sean en EE.UU., ya se sabe con tantas diferencias culturales y de sistema sanitario.

Y aqui, desde Espafia, no nos basta participar como expertos académicos.
iNecesitamos un sistema sanitario que implemente lo que ayuda y funciona! He aqui un reto
critico para la bioética del siglo XXI. Ser motor de transformacidon, como se apuntaba en el
IX Congreso de la Asociacion de Bioética Fundamental y Clinica y en el llamado “desafio

99XVi

de Murcia”". No basta con acciones individuales, ni con la formacion de profesionales
individualmente. Es necesario, pero no suficiente. No basta con que cada uno de los
interesados en la bioética estemos en nuestras atalayas aisladas. Necesitamos cooperacion.
Necesitamos incidir en el sistema sanitario. En los niveles “meso”. Necesitamos generar
experiencias (o contribuir a generarlas con otros desde otros campos y otras motivaciones)
de innovacion. Necesitamos un sistema que se preocupe, que se haga cargo de la realidad,
cargue con ella y se encargue de ella. Tiene que ser asi para que respondamos al sentido de

la asistencia sanitaria y de la bioética que persigue mejorar ésta, humanizarla, mantenerla a

la altura y exigencia que la realidad y necesidad humana precisa.

(Tenemos un buen sistema? Una auto-evaluacion somera como la que ofrece la
herramienta de mejora de la calidad de Respecting Choices® no deja lugar a dudas™". No.
Veinte afios después adolecemos no haber desplegado una auténtica estrategia de servicios
de salud de calidad en el que la PAAS sea un elemento que sume decisivamente para una
mejor atencion al final de la vida. Tenemos acciones fragmentarias, tedricas y, a menudo
desencaminadas. Seguimos entretenidos en las descripciones, en la “fantasia” de que invocar
un derecho materializard una realidad experiencial, y en la energia dedicada a debates sobre
leyes que, de por si, no cambian la realidad. La realidad, que por otro lado todos

“padecemos” y experimentamos cuando enfermamos, se construye con acciones rutinarias

va. http://abfyc.ffis.es
I http://respectingchoices.org/index.asp?pagelD=assessment
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extendidas y realizadas por los multiples componentes de un sistema que presta servicios
identificados o demostrados como valiosos, que tiene profesionales capacitados para ello, y
que evalta sus resultados. ;Hemos renunciado al sentido de la asistencia clinica o de la

medicina? ;Hemos olvidado lo que “tiene que ser”?

Si los objetivos “tienen que” estar bien orientados. Si los modelos “tienen que”
reflejar la realidad de enfermar, la vivencia, la adaptacion, las relaciones, el entorno de toma
de decisiones (ser integrales) para ser eficaces y significativos. Si “tienen que” desplegarse
en procesos que acompaifien las trayectorias de enfermedad de manera personalizada.
Igualmente, tenemos que fijar indicadores, utilizar herramientas y evaluar resultados
que se compadezcan con dichos procesos, modelos y objetivos. Y aqui hay un enorme
reto no del todo bien resuelto. Necesitamos combinar buenas metodologias de investigacion
que complemente el “paradigma” cuantitativo y el cualitativo. Cuando uno conoce la
realidad de los programas implementados en las instituciones sanitarias como el sistema de
salud de LaCrosse en Wisconsin, o los del Estado de Victoria en Australia y ve la literatura
académica que los refleja, resulta pobre, un palido reflejo de lo que esta sucediendo en la
realidad. Curiosamente, con la popularidad de la experiencia de Wisconsin, y su aparicion
creciente en los medios de comunicacion, especialmente a partir del debate del verano de
2009 sobre la reforma sanitaria en EE.UU., se puede ver “narrativa” y periodisticamente

otros resultados.

Precisamos identificar coherentemente (y monitorizar) indicadores de proceso y de
calidad (o mejora continua) y no sélo de resultado. Significados (cualitativa, narrativa) y no
solo porcentajes. Aprovechar lo que funciona, pero también detectar y corregir lo que no.

Para ello es necesario combinar investigacion con implementacion en un sistema de salud.

Al final, los procesos que son respetuosos con las experiencias, con los valores, con
la comunicacion, con la mejora, con el no-abandono, con los compromisos institucionales de
participacion, ofrecen resultados complementarios... de sentido comun, pero que no se
conseguirian si se persiguiesen como resultados primarios. Como en ajedrez, el orden de las
jugadas si que importa. Si se persigue ahorro o “respeto a la autonomia” primariamente, sin
cercania, sin respeto a la personalizacion de la vivencia y el proceso de cada uno, se quiebra
la confianza con riesgo de visiones “economicistas” o “juridicistas” alejadas de la realidad

vivida y de la necesidad (lo que tiene que ser). Si se persigue y entrega humanizacion,
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escucha, participacion, seguimiento a lo largo de un proceso, no abandono, coherencia
institucional (continuidad asistencial), trabajo en equipo, a la postre, se consigue

“adecuacion”, adherencia, mayor eficiencia en el uso de los recursos.

Dado que la asistencia sanitaria es, en esencia, un conjunto de actividades de dar y
recibir entre seres humanos sentientes, el poder real de mejora recaerd en la capacidad de
dominar las complejas realidades que alientan o que inhiben el rendimiento humano, el
comportamiento profesional y el cambio social. Porque “incluso en su momento mas
técnico y cientifico, la provision de asistencia sanitaria es siempre, siempre, un acto

social”.
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7. CONCLUSIONES

El enfoque predominante en Espaiia en torno a las instrucciones previas o voluntades
anticipadas es inadecuado, desenfocado e insuficiente. Es inadecuado por no sistematico,
burocratico y puntual. Es desenfocado porque se centra en la cumplimentacion de
documentos (Instrucciones Previas —IP- y sus distintas variantes nominales) y en su registro
administrativo como ejercicio de un derecho y este enfoque es ajeno a los procesos de la
experiencia humana de enfermar y tomar decisiones en situaciones de merma funcional y
eventual amenaza para la vida, desarraigado del entorno habitual de relaciones, cuidados y
toma de decisiones de un paciente. Es insuficiente porque no incorpora a los participantes
necesarios, ni moviliza, a instancia rutinaria de los profesionales sanitarios, los recursos a
favor del paciente y los eventuales retos de salud que pueda experimentar a lo largo de su
enfermedad.

En consecuencia, en Esparia no se aprovechan las oportunidades que existen en otros paises
de nuestro entorno (sociedades occidentales desarrolladas) para aumentar los recursos
relacionales que faciliten la foma de decisiones en los momentos de enfermedad avanzada.
La mera promocién, mediante la informacion, campafias de educacion sanitaria y entrega de
folletos, de los documentos de IPs no va a cambiar esta tendencia a la irrelevancia en la
practica (enfoque centrado en los papeles y los derechos).

Un enfoque mas completo, incorpora el objetivo de las IPs como resultado de un proceso
comunicativo y participativo a lo largo del proceso de enfermedad del paciente. Esto da
lugar a un nuevo concepto de “Planificacion Anticipada de la Asistencia Sanitaria” (PAAS),
mas alla de los documentos, ya apuntado desde mediados de los afios 90.

Este enfoque de la PAAS, que llamaremos PAAS-tipo I, aunque refuerza la figura del
representante, sigue centrado en la eventual preparacion para la defensa de una autonomia
prospectiva (cumplimentacion de IPs) quedando los procesos de interaccion a la discrecion
del profesional sanitario que atiende al paciente.

El concepto de PAAS ha evolucionado a una vision de la PAAS (tipo 2) que se concibe
como un proceso de comunicacion y relacion que ayuda a activar las capacidades
relacionales de todos los implicados cuando alguien esta enfermo. Si bien su fundamento
ultimo descansa en la autonomia del paciente, ésta se encarna en su realidad humana, de
relaciones y asistencial, que es como se entiende el enfermar y morir de los seres humanos,
incluyendo su adaptacion a la demografia y epidemiologia del enfermar contemporanea con

diferentes patrones o trayectorias de enfermedad caracteristicas y como se da sentido a los
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fines de la medicina/asistencia sanitaria. Esta PAAS-tipo 2 ayuda a pacientes y su entorno
de cuidados a tomar decisiones a lo largo del propio proceso o trayectoria de enfermedad, y
no s6lo como preparacion para una eventual falta de capacidad futura.

La PAAS-tipo 2 se vertebra en torno a distintos componentes de la organizacion sanitaria,
siendo el principal el proceso de Facilitacion de la comunicacion a lo largo de las distintas
etapas de la trayectoria de enfermedad de un paciente y con distintas intervenciones
comunicativas en funcién de las etapas en cada trayectoria (Etapa inicial — Etapa de
transicion — Etapa Final).

El rol central sobre el que pivota el proceso de la PAAS-tipo 2 es el del Facilitador.

Las figuras nucleares del proceso de PAAS-tipo 2 son el paciente, al menos una persona de
su entorno, como su representante (futuro), el Facilitador, y el profesional médico
responsable de la atencion sanitaria. Otros elementos necesarios son la familia o entorno
allegado al paciente y participante de su red o comunidad de cuidados, asi como el resto del
equipo sanitario.

El rol de Facilitador se ejerce con una agenda especifica de comunicacion y PAAS-tipo 2,
articulada segun la tipologia del entorno sanitario y del tipo de trayectoria de enfermedad
del paciente (especifica de enfermedad — centrada en el paciente). No tiene por qué
coincidir con el profesional médico responsable y podra ser desempenado por cualquier
personal sociosanitario, adecuadamente capacitado, que esté en continuo contacto con el
enfermo, ya sea médico, enfermero, psicologo, trabajador social, capellan/asistente
espiritual, etc., incluso por voluntarios estables.

El Facilitador necesita unos conocimientos, unas aptitudes (habilidades) y unas actitudes
que seran desarrolladas en un proceso de capacitacion que incluye formacion,
entrenamiento 'y certificacion (al menos la propia de una organizacion de salud).

La capacitacion de Facilitadores es uno de los cuatro elementos clave de un programa
integral multi-componente de PAAS-tipo 2. Los otros tres elementos clave son: a) el diserio
de sistemas en la provision de servicios de salud; b) la educacion e implicacion comunitaria;
¢) los procesos de mejora de la calidad.

El programa KAYROS-Conversaciones que ayudan se fundamenta en esta filosofia de
PAAS-tipo 2 y ha validado el proceso de capacitacion de Facilitadores (tipo Respecting
Choices®), por lo que estd a disposicion de las organizaciones del Sistema Nacional de
Salud para proceder a la capacitacion de Facilitadores en el marco del desarrollo de

programas integrales multi-componente de PAAS-tipo 2.
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ANEXOS (Ver archivos en http://www.conversacioneskayros.es/tesis)

- Anexo 1 — Documentacion del Programa Respecting Choices®

Anexo 1A - Materiales Curso de Facilitadores de Respecting Choices® (2 dias -
2004)

Anexo 1B - Materiales del Curso “Next Steps” DS-PCACP de Respecting
Choices® (Disease Specific — Patient Centered Advance Care Planning) (2007)

Anexo 1C - Certificados y apoyos del programa Respecting Choices®

Anexo 1D - Informacion adicional sobre Respecting Choices®

- Anexo 2 — Capacitacion de Facilitadores para la PAAS-tipo 1/2.
Trabajo con Paneles de Expertos y Talleres piloto.

Anexo 2A - Diseiio y validacién proceso capacitacion Facilitadores (formacion +
entrenamiento) - PAAS tipo 1/2 (2009)
Anexo 2B - Propuesta actual capacitacion Facilitadores — PAAS — tipo 2 (2014)

- Anexo 3 — Investigacion cualitativa

Anexo 3A - Grupos Focales Pre-KAYROS
Anexo 3B — Grupos focales y entrevistas en profundidad Neuro-KAYROS

- Anexo 4 — Documentos KAYROS (2014) - programa “KAYROS-
Conversaciones que ayudan”

- Anexo 5 — Otra documentacion - programa “KAYROS-
Conversaciones que ayudan”

Anexo 5A — Experiencia KAYROS — Comunitario (Alguazas)
Anexo 5B — Algunas herramientas de evaluacion

- Anexo 6 — Web - programa “KAYROS-Conversaciones que ayudan”:
http://www.conversacioneskayros.es

- Anexo 7 — Comunicaciones y publicaciones del autor

Anexo 7A - Comunicaciones presentadas a Congresos
Anexo 7B — Publicaciones a texto completo (o enlazadas) incluidas en la
relacion de la introduccion

Fco. Javier Judez Gutiérrez



La facilitacién como herramienta basica de PAAS (Programa KAYROS) - Anexos 2014

- Anexo 1 — Documentacion del Programa Respecting Choices®

Anexo 1A - Materiales Curso de Facilitadores del Programa Respecting
Choices® (2 dias - 2004) - Ver archivos en www.conversacioneskayros.es/tesis

o Presentacion (PowerPoint) ... An1A-3/29
o Escenarios de Facilitacion (3x3) .........cooovviiiiiiiinnnnnn. An 1A -30/42
o Escenarios de resolucion de problemas .................... An 1A —-43/47

o Tareasdeldialaldia2 ............oooiiiii., An 1A - 48

o Examenparacasa(dialadia2)............ccoeeiiininin An 1A -49/52

o Modelo de evaluacion del curso ..............cooeiiiiin. An 1A -53/56

Anexo 1B - Materiales del Curso “Next Steps” DS-PCACP de Respecting
Choices® (Disease Specific — Patient Centered Advance Care Planning)
(2007) - Ver archivos en www.conversacioneskayros.es/tesis

o Agenda del entrenamiento personalizado

(22-26 EN€ 07) 1.t AnlIB-1
o Agenda especifica de entrenamiento de la herramienta DS-PCACP
...................................................................... Anl1B-2/3

o Muestra del Manual de entrenamiento (titulos de capitulos y texto
capitulo 4 sobre los fundamentos de la herramienta DS-PCACP)
...................................................................... An1B-4/19
o Herramienta original DS-PCACP .................oeiinl. An 1B-20/21
o Originales del Documento de Preferencias del Tratamiento (paciente y
representante) para: a) didlisis; b) insuficiencia cardiaca congestiva
...................................................................... AnB1-22/29
o Evaluacion post-curso, superado el entrenamiento........... AnB 1 —30/ 31

* Anexo 1C - Certificados y apoyos del programa Respecting Choices®
Ver también archivos en www.conversacioneskayros.es/tesis
o Certificados de Facilitator (2004a) y de Instructor (2004b)
o Visita de Linda Briggs a Murcia, Espaia (equipo KAYROS) (2006a)
o Carta de apoyo a la investigacion del proyecto KAYROS (2006b)
o Certificado “Next Steps” (Etapa de transicion — PC-DSACP) (2007)

* Anexo 1D - Informacion adicional sobre Respecting Choices® (difusion en
medios de comunicacion)
Ver archivos en www.conversacioneskayros.es/tesis

o Video de difusion You Tube (2007)

o Ejemplos de repercusion mediatica de Respecting Choices®
especialmente con el debate de la reforma sanitaria y la distorsion sobre
los “death panels” (2009), con los programas en un area metropolitana en
Minnesota y en la actualidad (2014).

Nota: la mayoria de los videos estan en formato .mov (Quicktime). El

tamafio de estos archivos varia entre 5 Mb (2009a) y178 Mb (2014).

Alternativamente se espera
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- Anexo 2 — Capacitacion de Facilitadores para la PAAS-tipo 1/2.

Trabajo con Paneles de Expertos y Talleres piloto.
Anexo 2A - Diseiio y validacion proceso capacitacion Facilitadores (formacion
+ entrenamiento) - PAAS tipo 1/2 (2009)

Ver archivos en www.conversacioneskayros.es/tesis
Advertencia: numeracion del archivo referida como Anexo 3 al ser documentacion

de la memoria del proyecto P106/90047. ;No imprimir -259 paginas!

* Carta convocatoria Panel Expertos 1 ...............coooiiiiiiiinnn.. An3-3
* Documentacion Panel de Expertos 1 (6 may 08) ....................... An3 -4
o Portada Dossier Panel Exp. 1 ..., An3-5
o Memoria PI06/90047 ..o An3-6/19
o Concesion PI06/90047 ........ooiiiiiiiiii i, An3-20
0 Plan KAYROS ....oooiiiiiiiiiiiiiiii e, An3-21
o Extracto entrevista a Bud Hammes (Respecting
Choices®) — “Abrir la puerta” — 2004 .........cccovveeeveerieens An3-22
o Articulo Prendergast ............c.ooiiiiiiiii An3-23/28
o Articulo Briggs (“Shifting the Focus™) ....................... An 3 -29/37
o Articulo Hammes (“Help adults...”) ................oonl . An3-38/41
o Articulo Hickman et al. “ Hope for ...” ..................... An3-42/46
o Presentacion L. Briggs (Respecting Choices)................ An3-47/67
o Articulo Westley / Briggs ........cccovviiiiiiiiiiiiii, An3-68/75
o Fundamentos DS — PCACP (cfr. An 1B— 7/16)- referencia actualizada
o Herramienta DS- PCACP (cfr. An 1B —20/21) — referencia actualizada
* (Carta convocatoria Panel Expertos 2 ...............cocooiiiiiin... An3-78
* Plan de Trabajo Panel de Expertos 2 (26 ene 09) ................... An3-79/80
* (Carta convocatoria Taller Facilitadores .............................. An3 -8l
* Documentacion Taller Entrenamiento Facilitadores (22-24 jun 09). An 3 — 82
o Programa Taller .............oooiiiiiiiiiiiii e, An 3 —-83/86
o Presentacion / Introduccion ..., An3-87/89
o Presentaciones L. Feito (no incluidas) ....................... An 3 -90
o Presentacion B. Ogando (1) ........ccvviiiiiiiiiiiinnn.. An3-91/105
o Caso Deliberacion — “Decisiones dificiles™ .............. An3-106/115
o Presentacion B. Ogando (2) ........cccovviiiiiiiiiiinn.n An3-116/126
o Presentacion B. Ogando (3) ........ccovviiiiiiiiiiin., An3—-127/138
o Escenarios PAAS (adaptacién cast.) ............c.eenens An3-139/158
o Presentacion J. Judez (1) —FV ...l An3-159/170
o Presentacion J. Judez (2) — Caso Tomas ................... An3-171/180
o Presentacion J. Judez (3) —PAAS ...l An3—-181/203
o Presentacion J. Jadez (4) — Ent. KAYROS ............. An3-204/210
o Guiodn Entrevista PAAS / CPE (v. Jun.09)............... An3-211/216
o Guidn caso Paciente Simulado (IC) — Taller............... An 3-217/231
o Declaracion Pref. Tto. (IC) pac/repr. ...ccvvvvvviininnnn. An 3 —-232/235
o Plantillas ejemplo firmas Taller .......................oooeel. An 3 —236
o Resumen Evaluacion Taller ..., An 3 -237
o Guidn Entrevista PAAS- CPE (v. Sep. 09) .............. An 3 —238/247
o Declaracion Pref. Tto. (EPOC) pac /repr. ................ An 3 —248 /251
o Guidn caso Paciente Simulado (EPOC) ................ An 3 —-252/256
e Videoteca KAYROS .......ooiiviiiiiiiiiiieiiie e An3-257/259
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Anexo 2B — Propuesta actual capacitacion Facilitadores — PAAS — tipo 2 (2014)
Ver archivos en www.conversacioneskayros.es/tesis

Seleccion de algunos materiales para la formacion y entrenamiento (capacitacion) de
Facilitadores.

(1) Recursos narrativos:
a. Lavida como rio
b. La vida como dia (luz)
(2) Yo tomo decisiones sobre mi vida y mi cuerpo
(3) Capacidad. Cuando yo no puedo tomar mis propias decisiones
(4) Trayectorias de enfermedad. Puentes hacia la salud
(5) Narrativa y reflexion al hilo del caso de Tomas
a. El caso de Tomas. Parte 1 (perspectiva paciente)
b. El caso de Tomas. Parte 2 (perspectiva médico y
representante)
(6) La PAAS. KAYROS-Conversaciones que ayudan
a. Introduccion
b. Referentes. Respecting Choices
c. Retos actuales. Valor para el presente: comunicacion,
relaciones y vivencias.
d. Entrevista KAYROS (PAAS-CPE)
(7) Etapas de PAAS segun trayectorias de la enfermedad.
(8) Documentacion de trabajo (ejemplo; pues otros muchos estan en
otros apéndices ya ilustrados)
a. Planificacion Anticipada de las Decisiones

Y por supuesto, se menciona el marco administrativo y juridico de la Comunidad

Autonoma y de Espaia, pero eso se estudia en casa. No se incluye en el Apéndice
ningun material juridico.
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- Anexo 3 — Investigacion cualitativa

Anexo 3A - Grupos Focales Pre-KAYROS
Ver archivos en www.conversacioneskayros.es/tesis

2014

Advertencia: numeracion del archivo referida como Anexo 2 al ser documentacion

de la memoria del proyecto P106/90047. No imprimir -75 paginas!

 Guién de los Grupos Focales Pre-KAYROS ...........cccoevveiii... An2-3/7
* Informacion perfil de reclutamiento .................ccoevviiiniinnn.. An2-8/10

* Plantilla Carta a Coordinadores Centro de Salud ....................... An2-11

* Plantilla Médicos reclutadores (de enlace) ..................cooeennnn An2-12

* Plantilla Carta a pacientes ...........coovvviiiiiiiiiieiiieieenieeaannns An2-13

* Plantilla Carta a acompafiantes / familiares .............................. An2-14

* Plantilla Contacto Telefonico a Participantes ........................ An2-15/16
* Plantilla Documento Garantia de Confidencialidad .................... An2-17

* Preandlisis Grupo Focal I (23 junO08) .........cceviiiiiiiiiinnnn, An2-18/23

* Preandlisis Grupo Focal 2 (24 jun 08) ..........ccviiiiiiiiiiinnn, An2-24/34
* Preandlisis Grupo Focal 3 (24 nov 08) ........cccoovviiiiiiiniinnn.. An2-35/44
* Preandlisis Grupo Focal 4 (27nov 08) ........ccovvvviiiiiiininn... An2-45/52

* Ejemplo Transcripcion Grupo Focal 5 (28 nov 08) ................... An2—53/75

Anexo 3B — Grupos focales y entrevistas en profundidad Neuro-KAYROS

Ver archivos en www.conversacioneskayros.es/tesis

Estos trabajados se realizaron en el contexto del proyecto PI08/2030, del que se

adjunta la siguiente documentacién de muestra.

- Extracto del formato oficial de la Memoria Final (marzo 2014) (1)
- Modelo de Consentimiento informado de familiar (2) y paciente (3)

- Modelo de Documento de Garantia de Confidencialidad (grabaciones) (4)
- Tablas de tabulaciones de herramientas de calidad de la comunicacion (5),
evaluacion de acontecimientos estresantes (6) y de conocimiento de las instrucciones

previas (7) utilizadas con un control pacientes-familiares.

- Cartas de invitacion (8) y Presentacion (9) Centro de Dia AFADE-Alcantarilla.
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- Anexo 4 — Documentos KAYROS (2014) - programa “KAYROS-
Conversaciones que ayudan”

Se incluyen las versiones actuales de lo que llamamos “Documentos
KAYROS” utilizados en las entrevistas de facilitacion o como material

informativo y de reflexion.

Disponibles también en la web www.conversacioneskayros.es/tesis

2014

- (1) Deseos KAYROS (DK). Documento para facilitar la reflexion y
la expresion escrita de algunos aspectos propios de las decisiones y
valores aplicados al final de la vida. Inspirado en el conocido
documento, Five Wishes, de origen estadounidense, traducido y
difundido por muchos paises, DK cuenta con la autorizaciéon de

Aging with Dignity para esta aplicacion.

- (2) Tomando Decisiones KAYROS. Con informacion que facilite
suscitar nuevas preguntas y aclaraciones sobre tratamientos que
eventualmente pueden no —iniciarse o retirarse, durante un proceso

de enfermedad.

- (3) Guién de la Entrevista KAYROS — PAAS-CPE. Para aplicarse
en la Etapa de transicién y a la diada paciente-representante, por
tanto, no habitualmente como primera intervencion de PAAS.

Adaptacion de la herramienta inglesa PC-DSACP.

- (4) Declaracion de preferencias de tratamiento (paciente -4a- y
sustituto -4b-). Documento complementario para la entrevista que
sirve como ejercicio de concordancia sobre preferencias en
situaciones hipotéticas de gran impacto sobre la salud, permitiendo
identificar aspectos para futura consideracidén tanto entre paciente-

representante como paciente-profesional

Fco. Javier Judez Gutiérrez
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- Anexo 5 — Otra documentacion - programa “KAYROS-
Conversaciones que ayudan”

Anexo 5A — Experiencia KAYROS — Comunitario (Alguazas)

La experiencia de KAYROS — Comunitario en el municipio de Alguazas, fue
posible por la implicacion del Dr. Abel Novoa, médico en el Centro de Salud de la
localidad. Se desplegd durante 2010 y 2011, discontinudndose por la imposibilidad del
investigador de acudir por las mafanas y no tener actividad vespertina el centro y,
finalmente, por el desplazamiento del Dr. Novoa con el siguiente concurso de traslados
y adjudicacion de plazas de la Oferta Publica de Empleo.

Sin embargo, la experiencia de trabajo en un ambito de Atencion Primaria con
los distintos implicados del municipio ha sido enormemente esperanzadora para
desarrollar futuros programas multi-componente de PAAS, pues se trabajo el
componente tres de “campafia comunitaria y educacion”, con resultados muy positivos.

Se procedid primero a alinear al equipo sanitario y no-sanitario del Centro de
Salud, en varias reuniones con el Coordinador del Centro y una sesion de presentacion.
Tras recibir una valoracion positiva, se procedio a realizar unas Sesiones Clinicas sobre
la PAAS al equipo sanitario y se disefid un proyecto.

Con este proyecto se entabld contacto con el equipo de la Alcaldia,
especialmente con Asuntos Sociales y asimismo se empezo a identificar a
personalidades clave del municipio (voluntarios, ONGs, lideres sociales). Se present6 el
proyecto al equipo municipal que solicitdé su presentacion al Pleno. En el pleno
municipal cont6 con la aprobacion undnime de los tres grupos politicos que lo
formaban.

A partir de este respaldo, se realizaron diferentes actividades de difusion
comunitaria: a) una jornada informativa en torno a un cine-férum con la pelicula “Las
Alas de la Vida”; b) unos talleres con facilitadores comunitarios; ¢) formacién como
Facilitadores de varios de estos facilitadores comunitarios en los talleres
correspondientes; d) entrevistas de facilitacion con pacientes identificados por el
personal sanitario.

Toda esta actividad sirvidé para establecer una red comunitaria coordinada asi
como para rodar algunas de las herramientas que se habian validado en 2009,
perfeccionandolas.

En la web (www.conversacioneskayros.es/tesis ) se incluye:

- Proyecto (1) y cronograma (2) propuesto.

- Informacién del Ayuntamiento (3), actividad informativa de cine-
férum (4) con su repercusion en medios audiovisuales locales (5) y
prensa regional (6).

- Carta de invitacion a los facilitadores comunitarios (7)

Fco. Javier Judez Gutiérrez
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Anexo SB — Algunas herramientas de evaluacion
Ver también archivos en www.conversacioneskayros.es/tesis

- Cuestionario calidad comunicacion (para paciente y familiar)
- Escala de valoracion de acontecimientos estresantes (para paciente y familiar)
- Conocimiento sobre las IPs (para paciente y familiar)
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- Anexo 6 — Web - programa “KAYROS-Conversaciones que ayudan”
Ver: http://www.conversacioneskayros.es

Aunque lo mejor para conocer una pagina web es navegarla, y a eso invitamos al que
esto lea, caso de no tener disponible acceso a internet, o querer tener una presentacion

sucinta del enfoque de la web, incluimos aqui los siguientes materiales:

a) Presentacion de la web realizada en el ultimo Boletin — Bioética- Complutense

(Seminario de Investigacion en Bioética), su n°® 18, de Junio 2014, pags., 23-24.
b) Algunos pantallazos sobre el aspecto de la web.
¢) El video que se propone en la introduccion.

d) El guidn del video junto con algunas preguntas para iniciar la reflexion.
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- Anexo 7 — Comunicaciones y publicaciones del autor
Ver archivos en www.conversacioneskayros.es/tesis

Anexo 7A - Comunicaciones presentadas a Congresos

* (2008, Judez et al.) Judez Gutiérrez J, Lopez Santiago A, Soler Torroja M, Gémez
Jara P, Novoa Jurado A, Martinez Ros M. “Analisis de las expectativas y
necesidades ante el final de la vida en pacientes con enfermedad crénica
(proyecto KAYROS®). Proyecto”. Abstract y Poster de Comunicaciéon Cientifica
presentado en el 28° Congreso de semFYC, Madrid, 19-22 de noviembre de 2008

* (2009a, Judez et al.) Judez Gutiérrez J, Novoa Jurado A, Lopez Santiago A,
Martinez Ros M, Soler Torroja M, Gomez Jara P. “Adaptacion y validacion del
proceso de capacitacién de facilitadores del programa KAYROS de
Planificacion Anticipada de la Asistencia Sanitaria (basado en el programa
Respecting Choices®)”. Abstract y Péster de Comunicacion Cientifica presentado en
el 16° Congreso Regional de SMUMFYC, Molina de Segura (Murcia), 25-27 de
marzo de 2009

* (2009b, Judez et al.) Judez J, Novoa A, Gracia D, Feito L, Barbero J, Quesada M
for the KAYROS Research Group. “Communication and bioethics at their best
towards improving future healthcare decision-making: Facilitation of
systematic advance care planning to help facing a future of cognitive decline
(KAYROS® Program based on an Spanish adaptation from Respecting
Choices®)”. Abstract y Presentacion Oral de la Comunicacion Cientifica presentado
en la International Conference on Communication in Healthcare, Miami, Florida,
EE.UU., 4-7 de Octubre de 2009

* (2009c, Judez et al.) Judez Gutiérrez J, Novoa Jurado A, Ogando Diaz B, Feito
Grande L, Barbero Gutiérrez J, Quesada Rojas M y col. Del proyecto KAYROS.
“Validacion y adaptacion del proceso de entrenamiento de facilitadores como
pieza clave del programa KAYROS de Planificacién Anticipada de Asistencia
Sanitaria (a partir de Respecting Choices®)”. Abstract y Poster-Comunicacion
Oral de Comunicacion Cientifica presentado en el IX Congreso Nacional de
Bioética, ABFyC / FFIS, Murcia, 21-24 de Octubre de 2009

* (2009d, Judez et al.) Judez Gutiérrez J, Lopez Santiago A, Quesada Rojas M,
Martinez Ros M, Novoa Jurado A, Feito Grande L. “Analisis de las expectativas y
necesidades ante el final de la vida en pacientes con enfermedad crénica
(proyecto KAYROS®). Resultados”. Abstract y Presentacion Oral de
Comunicacion Cientifica presentado en el 29° Congreso de semFYC, Barcelona, 25-
27 de noviembre de 2009

* (2010a, Judez et al.) Judez J, Novoa A, Ogando B, Feito L, Barbero J, Quesada M
for the KAYROS Research Group. “KAYROS Program: a successful adaptation
of ACP interview tools and facilitation training from Respecting Choices®”.
Abstract + Comunicacion Cientifica + Ponencia presentada en la Inaugural
International Advance Care Planning Conference, Melbourne, Victoria, Australia,
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22-24 Abril 2010 (trabajo compartido con PI06/90047). DVD congreso y web
ACPEL.

* (2011a, Juidez et al.) Judez J, Vivancos L, Antinez C, Quesada M, Novoa A, Feito
L, Ogando B for the KAYROS Research Group. “NEURO-KAYROS: two ACP
contrasting experiences with neurodegenerative diseases, AD and ALS, common
trades and differences in illness trajectories”. Abstract + Comunicacion Oral
presentada en 2nd International Society of Advance Care Planning & End of Life
Care Conference, Londres, Reino Unido, 22-24 Junio 2011. DVD Congreso y web
ACPEL.

e (2012a, Judez et al.) Jadez J for the KAYROS Research Group, Pereira A. Patient-
centered ACP and cancer in Spain: insights on cultural barriers and clues to
move forward. Abstract + Comunicacion Oral presentada en 3rd International
Society of Advance Care Planning & End of Life Care Conference, Chicago,
EE.UU., 31 Mayo-2 Junio 2012. DVD Congreso y web ACPEL.
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Anexo 7B — Publicaciones a texto completo (o enlazadas) incluidas en la
relacion de la introduccion
Ver versiones integras de todos en www.conversacioneskayros.es/tesis

1-CSDM: Cuando se desea morir antes que seguir viviendo (1997)"

2-DA: Directivas anticipadas: tiempo de evaluarlas y adaptarlas a nuestra realidad
(1997)*

3-CPTD: La capacidad de los pacientes para tomar decisiones (2001)*

4-LET: Limitacion del esfuerzo terapéutico (2001)*

5-DNA: El deber de no abandonar al paciente (2001)°

6-VA-PAD: De las voluntades anticipadas o instrucciones previas a la Planificacion

Anticipada de las Decisiones (2004)6

7-PaP: De los papeles a los procesos: tomarse el final de la vida en serio (2004)’

8-SMA: Suicidio médicamente asistido en el final de la vida (2005)®

9-CyC: cComo y cudando planear mis cuidados para cuando ya no me pueda
expresar? (2005)9

10-SAyE: Suicidio asistido y eutanasia: un debate cldsico y trdagico, con pronostico

reservado. (2007)"

11-FV-EMPP: El final de la vida: esperar lo mejor, prepardndose para lo peor (2007)"!

12-ByD: Bioética y dolor (2007)"

13-SPV-E-TM: ;Se puede vivir la enfermedad como tiempo de maduracion? (I y II).
Carta abierta a mi madre (2007 y 2008)"* '

14-RL-TV: Revision de la literatura sobre el uso del testamento vital por la poblacion
mayor (2008) °

15-1yFB: De la impotencia y fracaso de la bioética cuando renuncia a lo que tiene
que ser: el caso de la planificacion anticipada de la asistencia sanitaria
(2011)"°

16- BONUS (por haber llegado al final) — Relacion inédita de las 103 referencias del
SUPPORT
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11.  Judez Gutiérrez FJ. Cuando se desea morir antes que seguir viviendo. ¢Calidad
frente a cantidad de vida? En: Feito Grande L, editor. Estudios de bioética. Madrid:
Dykinson; 1997. p. 67-117.

22.  Judez J. Directivas anticipadas: tiempo de evaluarlas y adaptarlas a nuestra
realidad (edit.). Modern Geriatrics (ed Espafiol). 1997; 9(9): 247-8.

33, Simén Lorda P, Rodriguez Salvador JJ, Martinez Maroto A, Lépez Pisa RM, Judez
Gutiérrez J. [Patients' capacity for decision making]. La capacidad de los pacientes para
tomar decisiones. Med Clin (Barc). 2001; 117(11): 419-26.

Accesible en: www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/11602172

‘4. Barbero Gutiérrez J, Romeo Casabona C, Gijon P, Judez J. [Limitation of therapeutic
effort]. Limitacion del esfuerzo terapeutico. Ibid.; (15): 586-94.

Accesible en: http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/11714457

>5, Borrell F, Judez J, Luis Segovia J, Sobrino A, Alvarez T. [The obligation not to
abandon the patient]. El deber de no abandonar al paciente. Ibid.; (7): 262-73.

Accesible en: http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/11562330

®6. Barrio IM, Simén P, Judez J. De las voluntades anticipadas o instrucciones previas a
la planificacion anticipada de las decisiones. Nure Investigacion. 2004; 5(mayo): 1-9.
Accesible en:

http://www.fuden.es/FICHEROS _ADMINISTRADOR/ORIGINAL/Original5105200416587.pdf
[visitado 31 julio 2014]

77.  Jadez ). De los papeles a los procesos: tomarse el final de la vida en serio. Diario
Médico. 2004, 20 julio.

88.  JudezJ. [Medical-assisted suicide at the end of life]. Suicidio médicamente asistido
en el final de la vida. Med Clin (Barc). 2005; 125(13): 498-503.

Accesible en: http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/16238928
http://zl.elsevier.es/es/revista/medicina-clinica-2/articulo/suicidio-medicamente-asistido-
el-final-13080212

°9.  JudezJ. éCémo y cudndo planear mis cuidados para cuando yo ya no me pueda
expresar? En: Arranz Carrillo de Albornoz P, Barbero Gutiérrez J, Bayés Sopena R, Barreto
Martin MP, editores. Comunicacion en Oncologia Clinica. Madrid: Just In Time; 2005. p. 89-
97.

1910. Judez ). [Assisted suicide and euthanasia: an old and tragic debate, with a guarded
prognosis]. Suicidio asistido y eutanasia: un debate clasico y tragico, con prondstico
reservado. An Sist Sanit Navar. 2007; 30 Suppl 3: 137-61.

Accesible en: http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/18227887
http://scielo.isciii.es/pdf/asisna/v30s3/original10.pdf [visitado 31 julio 2014]

111. Jadez ). El final de la vida: esperar lo mejor, preparandose para lo peor. En: Gracia
D, Martinez Martinez JA, editores. La Bioética en la Educacion Secundaria. Aulas de Verano
(Instituto Superior de Formacion del Profesorado). Madrid: Ministerio de Educaciony
Ciencia; 2007. p. 151-231.

1212, Judez J, Ogando B. Bioética y dolor. Badalona: EUROMEDICE. Ediciones Médicas;
2007. 128 p.

1313. Judez ). éSe puede vivir la enfermedad como tiempo de maduracién? (1). Carta
abierta a mi madre. La Verdad. 2007, 29 diciembre;Sect. Cuadernos de Salud.
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%14, Judez ). éSe puede vivir la enfermedad como oportunidad de maduracién? (11).
Carta abierta a mi madre. La Verdad. 2008, 12 enero;Sect. Cuadernos de Salud.

1>15.  Barrio Cantalejo IM, Molina Ruiz A, Ayudarte Larios ML, Simén Lorda P, Abad Corpa E,
Gasull Vilella M, Jover Sancho C, Garcia Palomares A, Barreiro Bello JM, Pascau Gonzalez-Garzén
MJ, Martinez Rodriguez S, Judez Gutiérrez J, et al. Revision de la literatura sobre el uso del
testamento vital por la poblacion mayor. Gerokomos. 2008; 19(2): 68-78.

Accesible en: http://www.gerokomos.es/02numerosanteriores/numero2_2008/02rincon/02.asp
[visitado 31 jul 2014]

8 16. Judez ). De la impotencia y fracaso de la bioética cuando renuncia a los que tiene
que ser: el caso de la planificacion anticipada de la asistencia sanitaria. En: Feito L, Gracia
D, Sanchez M, editores. Bioética: el estado de la cuestion. Madrid: Triacastela; 2011. p. 253-
80.
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