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Arturo de 68 afos, presenta antecedentes de tabaquismo hasta hace dos afios y un
diagndstico de Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica (EPOC) de larga evolucion. En
tratamiento habitual con broncodilatadores inhalados y oxigenoterapia domiciliaria desde
hace 18 meses. Anualmente requiere de varios ingresos hospitalarios por exacerbaciones de
su EPOC, principalmente ocasionadas por infecciones respiratorias. Acude periddicamente a
la consulta de su Médico de Familia en su Centro de Salud, y en determinadas ocasiones ha
sido revisado en consultas externas de Neumologia. Su calidad de vida ha ido empeorando
en el ultimo afo, necesitando actualmente ayuda para la realizacion de actividades bdsicas

como asearse, vestirse, comer...

Arturo es trasladado a Urgencias del Hospital por bajo nivel de conciencia, dificultad
respiratoria y desaturacion. A su llegada presenta una frecuencia respiratoria de 12
respiraciones/minuto y una saturacion de 02 del 80%. Ademds, la exploracion fisica muestra:
sobrepeso, cianosis, bajo nivel de conciencia con apertura ocular a la llamada pero con
imposibilidad para hablar y cumplir érdenes sencillas. En las pruebas de laboratorio destaca
la gasometria: pH 7,09; pCO2: 104 mmHg; HCO3: 35,1 mmol/l. La sospecha clinica inicial es
de Insuficiencia Respiratoria Hipercdpnica.

Ante tal situacion clinica, el médico tiene la duda entre intubar al paciente o tratarlo
con otra medida de tratamiento mds conservadora, consistente en una ventilacion mecdnica
no invasiva (BIPAP). El paciente en este momento no es capaz de decidir sobre su estado de
salud y las alternativas de tratamiento que se le ofrecen. No hay familiares del paciente en
el drea de Urgencias y el médico responsable consulté el Registro de Voluntades Vitales
Anticipadas a través de Salud Responde, donde le informan de manera inmediata de que el
paciente no tiene registrada una Voluntad Vital Anticipada.

¢Cudl de las OPCIONES planteadas por el médico seria
la mds ADECUADA y mds BENEFICIOSA para el paciente?

¢COmMo podemos saberlo?

¢Cudl seria la decision 6ptima?

¢Qué preferiria este paciente en esta situacion?
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INTRODUCCION

Aungue nuestra sociedad trata de negarla u ocultarla, lo cierto es que la muerte es un acontecimiento
esencial e inevitable en la biografia de las personas, forma parte de nuestra vida y por eso todos
gueremos que acontezca de la mejor manera posible. La Exposicién de Motivos de la Ley 2/2010, de
8 de abril, de derechos y garantias de la dignidad de la persona en el proceso de la muerte! de
Andalucia lo ha expresado de forma muy clara:

“Todos los seres humanos aspiran a vivir dignamente. El ordenamiento juridico trata de concretar y
simultdneamente proteger esta aspiracion. Pero la muerte también forma parte de la vida. Morir
constituye el acto final de la biografia personal de cada ser humano y no puede ser separada de aquella
como algo distinto. Por tanto, el imperativo de la vida digna alcanza también a la muerte. Una vida
digna requiere una muerte digna. El derecho a una vida humana digna no se puede truncar con una
muerte indigna. El ordenamiento juridico estd, por tanto, llamado también a concretar y proteger este
ideal de la muerte digna.”

En las sociedades occidentales la muerte de las personas acontece habitualmente en un entorno
sanitario y bajo la atencién profesional de las personas que atienden dicho proceso. Por tanto, como
profesionales también tenemos responsabilidad.

Por ello, tratar de garantizar al maximo la dignidad de ese proceso es algo de lo que los y las
profesionales no pueden desentenderse, ya que forma parte de sus obligaciones éticas y juridicas.

Gracias a diversos estudios, hoy sabemos que la ciudadania andaluza acepta mayoritariamente el
“canon de la muerte ideal” propuesto en el afio 2000 para la ciudadania espafola por Marga Mari-
Klose y Jesus M. De Miguel? (Tabla 1). Este seria el tipo de muerte que muchas personas elegirian
para ellas como la mejor3.

Tabla 1. EL CANON DE LA "MUERTE IDEAL"

® Morir sin dolor, hasta tal punto que el dolor preocupa mas que la propia muerte.

¢ Morir durmiendo, o inconsciente, o como suele reflejarse en el lenguaje cotidiano "morir sin
enterarte".

¢ Morir rapida y subitamente, aunque no joven. Es decir, morir fortuitamente pero por la edad,
sin padecer una larga enfermedad previa. Al igual que el anterior punto, tiene que ver con morir
sin ser consciente de la muerte.

¢ Morir a edad avanzada, de vejez, aunque en buenas condiciones fisicas y mentales, con un
deterioro minimo de las funciones corporales. Que haya dado tiempo a llevar a cabo el proyecto
vital en la medida de lo posible.

@ Morir rodeado de tus seres queridos, con la familia y las amistades presentes en el momento
de la muerte.

@ Morir en la propia casa, en tu entorno, y no en un espacio extraino, como un hospital o una
residencia de personas mayores.

Fuente: Elaborada a partir de: Cerrillo Vidal JA, Serrano del Rosal R. Una aproximacidn a los discursos de los
andaluces ante la calidad en el morir. Documento de Trabajo. Cérdoba: IESA-CSIC, 20103


http://juntadeandalucia.es/boja/boletines/2010/88/d/updf/d1.pdf
http://juntadeandalucia.es/boja/boletines/2010/88/d/updf/d1.pdf

Sin duda, una buena manera de hacer avanzar ese proceso de concienciacion colectiva ante lo que
realmente, en la practica, se entiende por “morir dignamente”, es permitir, facilitar y animar a las
personas a que expresen, definan y concreten, con antelacidn suficiente y cuando todavia estdn en
condiciones de hacerlo, cudles son sus preferencias y sus decisiones respecto a este proceso de
muerte digna. Este es precisamente el objetivo de lo que se denomina “Planificacion Anticipada de
Decisiones” (Advance Care Planning), una filosofia y una estrategia de abordaje de las decisiones
sanitarias al final de la vida que aparecié en Estados Unidos a mediados de los afios 904. Hoy en dia
es una herramienta de trabajo consolidada en muchos de los sistemas sanitarios del mundo anglosajon,
especialmente en Estados Unidos, Australia, Nueva Zelanda, Canada y el Reino Unido>.

— p: El objetivo de esta Guia es facilitar a profesionales del
Bioética .. @ Sistema Sanitario Publico de Andalucia (SSPA)
S o o 2os conocimientos y pautas practicas para poner en marcha
procesos de Planificacién Anticipada de las Decisiones
(PAD en lo sucesivo) junto con las personas a las que
atiendan y, especialmente, tal y como sefala la Actividad
19 de la Estrategia de Bioética del SSPA, con personas
incluidas en “Programas de Cuidados Paliativos o de
Atencion Domiciliaria o que padezcan enfermedades
graves e irreversibles”. La publicacidn de la presente Guia
//R 7 r es asimismo la materializacién de la Actividad 25 de la
T | \ W > 4 Estrategia de Bioética.

CONSEJERIA DE SALUD

Aunque la Estrategia establece que las personas destinatarias de la Guia sean los y las profesionales
sanitarios, lo cierto es que puede ser una herramienta Gtil para cualquier profesional del SSPA. Asi,
tanto profesionales de la medicina, enfermeria, fisioterapia o psicologia, como de trabajo social,
asesoria juridica, apoyo administrativo, etc., podrian hacer uso de los recursos de esta Guia cuando
estén atendiendo a la ciudadania de Andalucia.

Como se verd a continuacién, esta Guia no se centra en Gl pora Haoer ia

la cumplimentacién de Declaraciones de Voluntades 5 Voluntad
Vitales Anticipadas (VVA), aunque estos documentos : Vital
forman parte de la PAD y pueden ser muy importantes g Anticipada

para dicho proceso.

Existe ya una Guia Especifica para orientar la
cumplimentaciéon de estos documentos, disponible para
ser descargada desde el Portal de la Consejeria de Salud
y Bienestar Social (http://bit.ly/IN4oHf).

Asimismo, puede conocerse con detalle el proceso de consulta de la VVA de algin/a paciente,
accediendo al documento “Consulta de la Voluntad Vital Anticipada”, descargable desde el Portal de
la Consejeria de Salud y Bienestar Social.


http://www.juntadeandalucia.es/salud/channels/temas/temas_es/P_3_POLITICAS_Y_ESTRATEGIAS_DE_CALIDAD/estrategia_bioetica/estrategia_bioetica_sspa?perfil=org
http://www.juntadeandalucia.es/salud/channels/temas/temas_es/P_3_POLITICAS_Y_ESTRATEGIAS_DE_CALIDAD/estrategia_bioetica/estrategia_bioetica_sspa?perfil=org
http://www.juntadeandalucia.es/salud/channels/temas/temas_es/P_3_POLITICAS_Y_ESTRATEGIAS_DE_CALIDAD/estrategia_bioetica/estrategia_bioetica_sspa?perfil=org
http://www.juntadeandalucia.es/salud/sites/csalud/contenidos/Informacion_General/c_2_c_8_voluntad_vital_anticipada/guia
http://bit.ly/IN4oHf
http://www.juntadeandalucia.es/salud/sites/csalud/contenidos/Informacion_General/c_2_c_8_voluntad_vital_anticipada/guia
http://www.juntadeandalucia.es/salud/channels/temas/temas_es/P_3_POLITICAS_Y_ESTRATEGIAS_DE_CALIDAD/estrategia_bioetica/estrategia_bioetica_sspa?perfil=org

2

La Planificacion
Anticipada de las
Decisiones

CONCEPTOS
BASICOS







La Planificacion Anticipada de las Decisiones
CONCEPTOS BASICOS

¢Que es la ’
@—\PLANIFICACION ANTICIPADA DE LAS DECISIONES?

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

de su vida®. /

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

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

N

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

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

la persona o se produzcan acontecimientos vitales importantes.

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

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

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



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

O VOLUNTARIO

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

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

O CAPAZ

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

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



Tabla 2. COMO EVALUAR LA CAPACIDAD PARA TOMAR DECISIONES
Criterios de Incapacidad

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

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

La valoracion debe constar adecuadamente en |a historia clinica.

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

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

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

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

e) Sino logra tomar finalmente una decision o comunicarla.

/

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

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

Tabla 3. MARCO JURIDICO DE REFERENCIA DE LA PAD

En Espana:

@® [FY 41/2002, de 14 de noviembre, bdsica reguladora de la autonomia del paciente y de
de/rec7zos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica. BOE N2274, de
15/11/2002.

En Andalucia:

® [FY 5/2003, de 9 de octubre, de Declaracion de Voluntad Vital Anticipada. BOJA N2210, de
31/10/2003.

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

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

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

/

Fuente: Elaboracién propia.


http://www.boe.es/boe/dias/2002/11/15/pdfs/A40126-40132.pdf
http://juntadeandalucia.es/boja/boletines/2003/210/d/updf/d1.pdf
http://www.boe.es/boe/dias/2007/03/20/pdfs/A11871-11909.pdf
http://juntadeandalucia.es/boja/boletines/2010/88/d/updf/d1.pdf
http://juntadeandalucia.es/boja/boletines/2012/59/d/updf/d4.pdf
http://juntadeandalucia.es/boja/boletines/2010/88/d/updf/d1.pdf

¢Qué CONTENIDOS debe incluir?

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

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

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

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

1) Rechazo de intervenciones:

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

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

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

2) Solicitud de instauracion de intervenciones:

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

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

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



Juan. 39 aios. Diagnosticado de cdncer de pulmén metastdtico, en fase terminal.

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

Beatriz C. Médica de la Unidad de ...

Bien.... éLe importa que le pregunte lo que entiende usted por eutanasia? Solo para
saber que estamos hablando de lo mismo.

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

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

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

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

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

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

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

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




Marta L. Enfermera de la Unidad de...

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

Antonio J. Enfermero de la Unidad de...

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

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

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




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

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

de gran ayuda.

@ Designacion de una persona representante

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

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

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

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

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

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

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


http://juntadeandalucia.es/boja/boletines/2010/88/d/updf/d1.pdf
http://juntadeandalucia.es/boja/boletines/2010/88/d/updf/d1.pdf

Susana J. Médica de la Unidad de ...

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

(B

Manuel R. Representante de una paciente

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

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

B

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

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

(B

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

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

B




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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

o O O ©

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

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

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

Sonia M. Médica de la Unidad de ...

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

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

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

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




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

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

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

@® Actitud de rechazo, al entender que esta tarea no forma parte de sus obligaciones profesionales,
limitadas en su opinidn, a lo “cientifico-técnico”. En tal caso, cualquier demanda de pacientes o
familiares en esta 4rea serd bloqueada con mensajes verbales o no-verbales y, con frecuencia,
derivada a otros profesionales u otros ambitos no sanitarios. Debajo de esta actitud de negacion
suele haber sentimientos de inseguridad e impotencia, con frecuencia amplificados por la percepciéon
de falta de preparacion técnica en el drea de la comunicacion y el soporte emocional, que pueden
ser expresados en frases similares a estos ejemplos:

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

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

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

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

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

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



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

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

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

O La prevencion de enfermedades y lesiones y la promocidn y conservacién de la salud.

o Elalivio del dolor y el sufrimiento producidos por las enfermedades.

0 Laatencidny curacion de personas enfermas curables y el cuidado de personas enfermas
incurables.

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

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

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

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

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

/

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

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

Es importante insistir en que, aunque una persona no haga preguntas directas sobre estas cuestiones,
ello no significa necesariamente que no quiera abordarlas. Hay muchas barreras que dificultan la
realizacién de procesos de PAD10 y es una obligacion ética como profesional detectarlas y tratar de
superarlas en la medida de lo posible (Tabla 6) 1.



Tabla 6. BARRERAS PARA EL INICIO DE PROCESOS DE PAD

f POR PARTE DE LA PERSONA

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

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

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

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

- Analfabetismo funcional o real.

- Negacion de su enfermedad.

- Angustia, deseos contradictorios: “Quiero y no quiero al mismo tiempo hablar de ello” “Creo que hay
que hablar de esto pero yo no puedo: me pongo malo solo de pensarlo.”

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

desenchufardn a la minima...”

- Desconocimiento de sus derechos como paciente. “Total, no sirve que yo haga esto porque al final

los médicos y mi familia hardn lo que ellos crean mejor independientemente de lo que yo haya dicho.”
- Prejuicios ideoldgicos o morales. “No hace falta hablar, ya mi familia decidird lo mejor.”

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

[ POR PARTE DE LA FAMILIA

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

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

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

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

- Condicionamientos econdmicos: “Si permito que fallezca mi marido, que es el tinico que tiene pension,

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

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

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

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

(Sigue en pagina siguiente)



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

I POR PARTE DEL PROFESIONAL

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

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

- Escasez de tiempo o inadecuada organizacién del tiempo existente.

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

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

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

- Condicionamientos culturales, étnicos o religiosos: temas tabu.

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

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

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

luego no merece la pena tanta discusion.”

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

\ /

Fuente: Elaboracién propia.



@XLCUANDO debe iniciarse?

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

Como profesionales de la salud tenemos que prestar especial atencién a determinados acontecimientos
o situaciones en la vida de las personas, sanas o enfermas, que pueda sugerir la conveniencia y
suponer un momento adecuado para iniciar procesos de PAD (Tabla 7).

Tabla 7. ACONTECIMIENTOS “GATILLO’ PARA EL INICIO DE PROCESOS DE PAD

o Muerte o enfermedad grave de un ser querido.

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

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

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

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

Fuente: Adaptada de Noble S. 201112

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

Tabla 8. PROCESOS DE PAD NO INDICADOS INICIALMENTE

o Pacientes con negacidén diagndstica o prondstica.

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

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

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

Fuente: Adaptada de Barbero J, et al. 201313



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

INICIATIVAS REACTIVAS

o

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

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

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

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

la propia persona enferma (ver caso practico 6).




INICIATIVAS PROACTIVAS

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

O Personas mayores de 75 afios4.

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

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

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

O Enfermedades neurodegenerativas:

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

© Demencias en fase inicial.

O Enfermedades respiratorias:

© Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica (EPOC)26.

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

O Enfermedades cardiovasculares con mala evolucion.

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

QO Pacientes en situacion terminal.

~



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

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

FRASES UTILES

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

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

RECOMENDACION informacion al paciente.

Explora sus preocupaciones y miedos al respecto.

FRASES UTILES

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

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

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

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

“éToda la familia opina lo mismo en este tema?”

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

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

RECOMENDACION

FRASES UTILES

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

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

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

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

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

(Sigue en pagina siguiente)
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RECOMENDACION

FRASES UTILES

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

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

RECOMENDACION

FRASES UTILES

RECOMENDACION

FRASES UTILES

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

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

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

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

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

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

/

Fuente: Adaptada de Clayton JM et al. 200719



¢{Qué BENEFICIOS se obtienen?

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

Tabla 10. VENTAJAS DE LA REALIZACION DE PROCESOS DE PAD

\

PARA EL/LA PACIENTE

- Le permite apropiarse de su proceso de toma de

decisiones y convertirse en su eje y su centro.

- Facilita la expresidon de dudas y la aclaracion de

preocupaciones.

- Aumenta la percepcidon de control, al darle mas

seguridad de que sus deseos seran respetados.

- Ayuda a reducir la angustia.
- Disminuye la sensacion de indefensién e

incertidumbre.

- Fomenta la percepcién de ser respetado/a por el

personal sanitario.

- Favorece la relacidon y comunicacién con el/la

profesional.

- Facilita la comunicacidn con sus seres queridos.
- Le permite liberar a sus seres queridos de la carga

de tener que tomar determinadas decisiones,
previniendo posibles sensaciones de culpa.

- Facilita la expresion libre y franca de sentimientos.

PARA LOS FAMILIARES

- Facilita la clarificacidén de decisiones en un escenario

de incertidumbre y elevada tension emocional.

- Ayuda a prevenir posibles conflictos con los

profesionales o con la persona representante.

- Facilita el manejo de la angustia produciendo alivio.
- Incrementa los sentimientos de unién con el/la

paciente.

- Facilita la expresién de sentimientos entre todos.
- Incrementa la sensacion de haber hecho lo correcto,

lo que atenua posibles sentimientos de culpa.

- Facilita el posterior proceso de duelo: prevencién

del duelo patoldgico.

PARA EL/LA REPRESENTANTE

- Le permite tener mas claros los deseos y preferencias

de la persona a la que representa.

- Facilita la comunicacion con el personal sanitario.
- Disminuye su angustia ante la incertidumbre de las

decisiones que tendria que tomar por su
representado/a.

- Aumenta su empatia con la persona representada.
- Lo empodera mas como representante en caso de

posible conflicto con el resto de la familia.

- Facilita la expresion de sentimientos.
- Incrementa la seguridad juridica.
- Incrementa su seguridad y mejora sus sentimientos

acerca de las decisiones tomadas.

PARA EL/LA PROFESIONAL SANITARIO/A

- Es buena practica clinica, que contribuye a cumplir

los fines de la profesién sanitaria.

- Proporciona mayor seguridad ética y juridica.
- Favorece la relaciéon y comunicacion con su paciente.
- Proporciona un marco de referencia mas claro para

la toma de decisiones al disminuir la incertidumbre
sobre lo que debe o no hacerse. Puede disminuir la
complejidad de la toma de decisiones.

- Ayuda a prevenir conflictos con la familia o la persona

representante.

- Disminuye la angustia y la posible sensacion de

culpa.

- Facilita la toma de conciencia y afrontamiento de

la muerte.

PARA EL CENTRO SANITARIO

- Contribuye a que el centro realice una asistencia integral de calidad conforme a los valores del SSPA.
- Ayuda a mejorar el clima del equipo asistencial en el proceso de toma de decisiones, al disminuir la angustia

y laincertidumbre sobre lo que debe o no decidirse respecto al paciente incapaz.

- Puede mejorar significativamente las relaciones entre pacientes, familiares, representantes y profesionales

al disminuir la probabilidad de que se generen conflictos que pudieran acabar en demandas legales.

- Proporciona mayor seguridad juridica a la institucion.
- Contribuye a mejorar el uso eficiente de los recursos, ayudando a evitar casos de obstinacion terapéutica

por dificultades para establecer el mayor beneficio de la persona enferma.

4

Fuente: Elaboracion propia.



{COmMo se REGISTRA un proceso de PAD?

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

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

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

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

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

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

O La Declaracion de Voluntad Vital Anticipada

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

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






3

HABILIDADES DE

COMUNICACION
EN PROCESOS DE
PLANIFICACION

ANTICIPADA







HABILIDADES DE COMUNICACION
en los Procesos de Planificacion Anticipada

Puesto que la PAD consiste basicamente en procesos de comunicacion, las habilidades relacionadas
con la entrevista clinica y el apoyo emocional son esenciales para su realizacidn efectiva. Estas
habilidades son en realidad las mismas que deben desplegarse y aplicarse en el contexto de cualquier
relacién entre profesionales y pacientes, aunque es cierto que por la peculiaridad y reservas que con
frecuencia suscita hablar de la muerte, pueden tener algunas caracteristicas especiales (Tabla 11).

Tabla 11. RECOMENDACIONES BASICAS SOBRE COMUNICACION

EN LOS PROCESOS DE PAD

ELEGIR UN BUEN MOMENTO

O Respecto al momento concreto de mantener la conversacion:
¢ No es buena idea iniciar procesos de PAD cuando llevas un retraso de dos horas en el
tiempo de consulta y tienes la sala de espera llena.
O Enrelaciéon con el estado de salud de la persona:
¢ No es adecuado hacerlo justo a continuacidon de haber dado un diagndstico con mal
prondstico.

ELEGIR UN BUEN LUGAR

O Es importante el entorno y las caracteristicas del lugar donde se llevan a cabo estas
conversaciones:
¢ No es apropiado mantener estas conversaciones en medio de un pasillo o cerca de otros
pacientes.
¢ Es apropiado elegir un lugar tranquilo, sin ruidos ni interrupciones.

TENER CLARO EL OBJETIVO EN FUNCION DE LAS CIRCUNSTANCIAS DE LA PERSONA

O Cada momento y circunstancia tiene unos objetivos que hay que delimitar:
¢ No es prioritario plantear a un paciente sano si quiere que le hagan reanimacién
cardiopulmonar “por si un dia le da un infarto y se para”, pero si lo tiene ante un paciente
con una cardiopatia severa de larga evolucion.
¢ No tiene sentido empefarse a todo trance en que un paciente joven y sano cumplimente
una VVA, pero si lo tiene urgir a un paciente con una ELA diagnosticada hace un afio a que
lo haga.

ADECUAR EL MENSAIJE

O Cada persona es diferente, con sus caracteristicas personales y sus circunstancias familiares
o sociales:
¢ No es lo mismo hablar sobre la muerte con una persona de 83 afios basicamente sana, que
con una persona de 30 afios con hijos a su cargo, a la que han diagnosticado una enfermedad
de mal prondstico.
¢ No es igual un entorno rural que uno urbano, ni un contexto de inmigracién con peculiaridades
étnicas, culturales o religiosas particulares, que un contexto de profesionales liberales
espafioles de alto nivel socioecondmico.

(Sigue en pagina siguiente)



Tabla 11. RECOMENDACIONES BASICAS SOBRE COMUNICACION EN LOS PROCESOS DE PAD - Continuacién

\

O Ser célido en la acogida.

O Controlar adecuadamente la proxémica: distancia fisica al paciente, espacio fisico para mantener
la conversacion, interrupciones durante la entrevista.

O Manejar adecuadamente el lenguaje no verbal: postura del cuerpo, gestos, expresion facial,
mirada, sonrisa, contacto corporal.

O Utilizar adecuadamente el lenguaje verbal: tono, evitaciéon de uso de palabras técnicas,
evitacién de exceso de informacién por unidad de tiempo.

O Cuando se habla sobre el futuro, sobre la vida y la muerte, la verbalizacién puede ser dificil.
Como profesional se deben aplicar todas las estrategias que faciliten poner palabras a los
deseos, preferencias, miedos y valores, mediante:

¢ Empatia: “Creo que puedo entender cémo se siente” “He tratado a muchos pacientes con un
problema parecido al suyo y creo que puedo ponerme en su lugar” “A nadie le resulta fdcil hablar
sobre la muerte.”

¢ Facilitacion: “Continue, le escucho...” “No se preocupe por el tiempo, ahora lo mds importante es
lo que tiene usted que decirme”. “Y, iqué mds quiere decirme?...” “No he entendido del todo bien
lo que me ha dicho, ¢ me lo puede volver a explicar?"

¢ Baja reactividad: Dejar un lapso de tiempo antes de responder para que la persona pueda
completar totalmente lo que quiere expresar. No invadirla.

¢ Silencio funcional: Mantener un espacio de tiempo sin hablar, para facilitar a la persona
la comprensidn, asimilacidn, y la expresion de emociones, sentimientos, miedos... que
puede que le sean dificiles de expresar verbalmente. El silencio actia como catalizador de
la entrevista.

¢ Bidireccionalidad: Permitir a la persona que interrumpa lo que decimos, que pregunte
cuanto quiera y cuando quiera.

O La enfermedad y la muerte confrontan con lo esencial de la existencia humana, por lo que es
normal que la verbalizacidn de determinadas cuestiones se produzca en un contexto de intensa
emocionalidad, y que es necesario permitir que aflore, aunque debe ser aliviada, reconducida
y resuelta para facilitar la toma de decisiones.

O Las personas necesitan tiempo para procesar los mensajes y emitir respuestas. En algunos
casos, como en las personas con ELA, el tiempo necesario puede incluso multiplicarse por
cinco.

O Latoma de decisiones de forma anticipada acerca de situaciones clinicas futuras y su planificacion
puede tardar dias, meses, afios o no llegar nunca; es decir, habitualmente no es posible realizar
procesos completos de PAD en un dia, en una sola consulta y en 5 minutos.

O Esimportante mostrar a la persona disponibilidad para retomar el proceso, siempre que tenga
necesidad.

Fuente: Elaboracién propia.




Es particularmente importante tener en cuenta tanto las conductas que facilitan la comunicacion
y permiten que el proceso de PAD se desarrolle con normalidad (Tabla 12), como aquellas otras que
generan bloqueos en dicho proceso (Tabla 13)20,

Tabla 12. CONDUCTAS FACILITADORAS DEL PROCESO DE PAD

USO DE PREGUNTAS ABIERTAS Y FOCALIZADAS

OAl ser abiertas, la persona puede expresarse con libertad y proporcionar mucha informacién acerca de sus
opiniones, sentimientos y deseos.

OAl ser directivas permiten focalizar la conversacién en determinados aspectos de la PAD.

OPueden utilizarse al comienzo de una conversacidn sobre PAD para averiguar si desean hablar de esta
cuestion.

"¢Como se ha encontrado usted en los ultimos dias o semanas?"

"éQué sabe usted de su enfermedad? ¢ Qué le han dicho en el hospital/centro de salud? i Qué mds querria saber?"
"é¢Qué desearia que se tuviese en cuenta al tratarle o cuidarle mientras esté enfermo?"

"éQué le parece si en la proxima visita hablamos de esto con su familia o con su representante?"

"En caso de que su enfermedad no mejorara, ¢ qué cosas quisiera usted que se hicieran o no respecto al tratamiento
de su enfermedad?"

"¢Qué vamos a hacer si...?"

"Cuando hablamos del tratamiento futuro de su enfermedad, ¢ qué es aquello a lo que usted da mds importancia?,
équé desearia que sucediese o que no sucediese?"

EMPLEO DE PREGUNTAS CENTRADAS EN LAS DIMENSIONES PSICOLOGICAS O EMOCIONALES

O Muchas de las cosas que preocupan a pacientes y profesionales tienen que ver con sintomas fisicos como
el dolor o la disnea. Pero el centrarse exclusivamente en estas cuestiones puede inducir al paciente a pensar
erroneamente que los aspectos psicoldgicos o emocionales no son importantes o no deben abordarse en
la relacion clinica.

"¢Como estd de animo? ¢Cémo lo describiria?"

"¢ Qué sentimientos tiene cuando hablamos sobre la forma en que evoluciona la enfermedad?"
"éQué es lo que le preocupa mds del futuro?"

"éA qué tiene miedo?"

"éComo se siente ante la idea de hablar de esto abiertamente con su familia?"

"éQué le ha expresado su familia cuando han hablado de todo esto?"

USO DE ESTRATEGIAS DE CLARIFICACION DE LAS RESPUESTAS EMOCIONALES

O Con frecuencia, las respuestas a las preguntas psicoldgicas o emocionales necesitan una segunda clarificacion
para delimitar mejor los sentimientos.

"Ha dicho que estaba muy asustado, pero ¢ podria aclararme qué es lo que mds miedo le da?"

"Me dijo que estaba enfadada con los médicos del hospital, ¢ me puede explicar con mds detalle los motivos de
su enfado?"

"é¢Qué es lo que mds la entristece de todo lo que me ha dicho?"

(Sigue en pagina siguiente)



Tabla 12. CONDUCTAS FACILITADORAS DEL PROCESO DE PAD - Continuacion

EMPLEO DE FACILITADORES DE LA CONEXION EMPATICA

O Aunque resulta dificil saber como una persona va a afrontar un proceso de PAD, como profesionales debemos
expresarle verbalmente sentimientos de respeto, cercania y comprension para facilitar el proceso.

"Sé que hablar de esto no es facil..."

"Habitualmente no pensamos en estas cosas y nunca estamos del todo preparados, pero creo que juntos podremos
hacerlo...."

"'Sé que no lo estd pasando bien pero creo que hablar de ello puede ayudarnos a todos..."

"Deduzco que la decision que ha tomado ha sido dificil para usted..."

"Ha sido muy valiente al ser capaz de hablar de esto con su familia, porque no es fdcil para nadie..."

UTILIZACION DE PREGUNTAS DE AMPLIACION DE INFORMACION

OEs importante utilizar preguntas que permitan conocer si hay cuestiones que no se han explorado
adecuadamente durante la entrevista.

"é¢Qué mds cosas le preocupan?"
"é¢Hay alguna otra cosa de la que quiere que hablemos?"
"Le veo inquieto y triste, ¢hay algo que le preocupa y sobre lo que no hayamos hablado?"

RESUMIR, COMPROBAR Y REGISTRAR

O Es esencial resumir periddicamente y al final, para asegurarnos de que hemos comprendido adecuadamente.

O Conviene leer junto con a la persona lo registrado en la Historia de Salud para asegurarnos de que es fiel a
lo que el paciente desea. Esto ayuda a demostrarle al paciente que se ha realizado escucha activa y que lo
registrado es realmente lo expresado, con lo que aumenta la confianza en el profesional.

"Por tanto, si no he entendido mal, ha decidido hacer una VVA, pero antes quiere hablar de ello con su familia.
Le voy a dar la Guia de apoyo de la Consejeria de Salud para que la lean en casa y si le parece le doy una nueva
cita para que la comentemos. Estaria muy bien si a esa nueva cita pudiera venir acompafado de algun familiar,
especialmente si es la persona que quiere que sea su representante”.

"Para resumir 'y para que quede claro para los dos, lo que ha decidido es que, en caso de que usted tenga una
parada cardiaca, sea en su casa o en el hospital, no quiere que lo reanimen bajo ningun concepto, ées correcto?"

N\ /

Fuente: Elaboracién propia.



Tabla 13. CONDUCTAS POTENCIALMENTE BLOQUEADORAS DEL PROCESO DE PAD

USO EXCLUSIVO DE PREGUNTAS CERRADAS

0 En muchas ocasiones es necesario y conveniente el uso de preguntas cerradas porque nos permiten ser
precisos respecto a una determinada cuestion.

O Sin embargo, es problematico cuando la mayoria de las preguntas son cerradas porque convierten el
proceso en unidireccional, bloqueando la expresidon abierta de opiniones y sentimientos por la persona.

O Con frecuencia revelan inseguridad del profesional acerca de cémo conducir la entrevista.

“En la ultima semana ¢ ha tenido dolor?, étenia dificultades para respirar?, ése movia con normalidad?, ¢ ha perdido
las ganas de comer?, ¢ha dormido bien? ”
“éLe remitimos a Urgencias?, iLe ingresamos? ”

EMPLEO DE PREGUNTAS AUTOCONTESTADAS POR EL PROFESIONAL

O Se trata de preguntas que ya contienen la respuesta que el profesional espera y que pueden condicionar
las respuestas del paciente.
O Tienden a bloquear que el paciente dé una respuesta diferente, o a culpabilizarlo.

“é¢No me dird usted que no ha estado mucho mejor durante el tiempo que ha estado ingresado en el hospital?”
“éNo estard usted pensando en tirar la toalla y decirme que no quiere que lo traslademos al hospital cuando
empeore?”

“¢No querrd usted abandonar el tratamiento?”

“éNo estard usted diciéndome que quiere suicidarse?”

CENTRARSE EN LAS CUESTIONES FiSICAS O EN LAS DECISIONES CLINICAS CONCRETAS

O Al igual que en las preguntas cerradas, la indagacion de las dimensiones fisicas de la experiencia de
enfermedad y las decisiones concretas son esenciales para una atencién de calidad.

O En el proceso de PAD, el problema aparece cuando todo se reduce a tomar decisiones clinicas cerradas,
centradas solo en las cuestiones fisicas, y descontextualizadas psicoldgica y emocionalmente.

“éQuiere usted que usemos morfina para calmarle el dolor?”

“Usted digame sin mds si, cuando tenga un fracaso respiratorio, quiere que lo intubemos o no.”

“Digame claro si acepta que, si lo consideramos conveniente, le pongamos sedacion paliativa en sus ultimas horas
de vida.”

TRANQUILIZAR O ACONSEJAR PREMATURAMENTE

O Cuando aparecen cuestiones emocionalmente dificiles, como profesional se puede tener la tentacién de
tranquilizar o aconsejar prematuramente acerca de lo que debe hacerse o decidirse, antes de que la
cuestion haya sido adecuadamente explorada.

O A veces puede dar la impresién de que esto es lo que demandan el paciente o su familia, pero de hecho
bloquea el proceso de informacién y discusién, e impide que se clarifiquen los miedos, valores, expectativas
y deseos.

O Con frecuencia es un signo de angustia del profesional.

“No se preocupe, todo saldrd bien y dentro de unos meses estard usted otra vez acompafiando a sus nietos a jugar
al parque, y se habrd olvidado hasta de que hizo una Voluntad Vital Anticipada.”

(Sigue en pagina siguiente)



Tabla 13. CONDUCTAS POTENCIALMENTE BLOQUEADORAS DEL PROCESO DE PAD - Continuacién

“BANALIZAR” LOS SENTIMIENTOS DE LA PERSONA

\

O Elintento de que las personas relativicen las cosas que les hacen sufrir, insistiendo en que sentir tal cosa
es “normal”, puede ser util a veces, pero también puede ser interpretado por el paciente como una
indicacion de que podria estar “exagerando” y por tanto, bloquear el proceso de comunicacion.

O Hay que manejar este recurso con cuidado.

“No te preocupes, todo el mundo se siente asi cuando tiene que tomar decisiones como estas; es normal.”
“Entiendo como se siente, pero lo cierto es que todo el mundo siente lo mismo cuando tiene que hablar de estas
cuestiones y al final todo el mundo es capaz de hacerlo.”

ANIMAR A LA PERSONA A “SER MAS POSITIVA”

O En un sentido similar al anterior, insistir en “ver el lado positivo” de los problemas puede ser a veces una
fuente de alivio, pero otras generan un mecanismo de bloqueo al hacer que el paciente se sienta juzgado
como “pesimista” o “débil” o al percibir que se estdn banalizando sus sentimientos.

“Insistir en lo negativo te hace sufrir, es mejor mirar sélo el lado positivo.”

“No sea tan pesimista, aun padeciendo un céncer como el suyo otras personas han conseguido vivir felices mucho
tiempo.”

“Ser feliz sélo depende de usted.”

USAR ESTRATEGIAS DE EVITACION O DESVIACION DE LOS PUNTOS CONFLICTIVOS

O Cuando el profesional se siente incomodo ante una cuestidn puede tratar de evitarla usando diferentes
estrategias, por ejemplo desviandola hacia otro tema con menos intensidad emocional.

Paciente: “Tengo miedo a cémo reaccionard mi familia cuando les diga que he escogido como
representante a mi sobrino en vez de a mi mujer."

Profesional: “Ya, pero usted sabe que la ley ampara su decision. No tiene que preocuparse.”

Paciente: “Me senti muy mal al leer la Guia para hacer la Voluntad Vital Anticipada que me dio, porque me di
cuenta de las muchas cosas dificiles en las que tengo que pensar.”

Profesional: “Bueno, pero la Guia lo explica todo tan bien que luego es muy fdcil rellenar el formulario de Voluntad
Vital Anticipada.”

Fuente: Elaboracién propia.
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PROCESO DE REALIZACION
de una Planificacion Anticipada de Decisiones

Las PAD son procesos altamente personalizados, por lo que cada uno de ellos serd diferente a los
demas. No obstante, pueden identificarse algunas intervenciones clave en el desarrollo de dichos
procesos, aunque el orden en el que se realicen dichas intervenciones o el momento en que se lleven
a cabo puede diferir de unas a otras en funcidn de las peculiaridades de cada persona y de sus
circunstancias (Tabla 14, pagina siguiente):

Resumen de la tabla 14. INTERVENCIONES CLAVE en un proceso de PAD

1. Evaluar la DISPONIBILIDAD a iniciar un proceso de PAD
2. SENSIBILIZAR y MOTIVAR sobre la conveniencia de hacer PAD

3. Clarificar VALORES y PREFERENCIAS generales

4. Explorar PREFERENCIAS y tomar DECISIONES CLINICAS concretas

5. Sugerir la eleccidon de una persona como su REPRESENTANTE
6. Introducir la CONVENIENCIA de cumplimentar una VVA
7. IMPULSAR EL DIALOGO con la persona representante y los seres queridos
8. Registrar en la HISTORIA DE SALUD
9. AYUDAR a cumplimentar la VVA

10. REVISAR PERIODICAMENTE junto con la persona




Tabla 14. INTERVENCIONES CLAVE EN UN PROCESO DE PAD

1. Evaluar la DISPONIBILIDAD a iniciar un proceso de PAD

“Parece que estd sano, con mis pacientes me gusta ir trabajando aspectos que tienen que ver con sus
valores, preferencias..., y en este sentido me gustaria abordar con usted como le gustaria que le tratasen en
caso de que, algun dia, estuviera usted gravemente enfermo y no pudiera decidir por si mismo. ¢ Ha pensado
en ello? ¢Hay alguna preferencia especial, algtn tratamiento que no quisiera recibir?”

“Llevo ya algun tiempo siendo su médico/a, enfermero/a, etc. y hemos hablado de muchas cosas. Hoy
me gustaria preguntarle si alguna vez se ha planteado o ha hablado con su familia acerca de lo que quiere que
hagamos en el caso de que, por su enfermedad, un dia no pueda decidir por si mismo. ¢ Podriamos hablar hoy
de esto?”

“Hoy me gustaria preguntarle si ha hablado alguna vez con su familia, o con otra persona de su confianza,
acerca de la manera en que quiere que se le trate si un dia no puede decidir. (Lo ha hecho alguna vez? ¢ Por
qué si / por qué no? ¢ Me puede decir qué opina al respecto? éLe cuesta hablar de esto? ¢ Prefiere que lo hagamos
otro dia?”

“Sé que la muerte de su amiga le ha afectado mucho y que estd triste. Usted estuvo muy cerca de ella
en todo momento, incluso mientras estuvo en el hospital. ¢ Como le parece que se hicieron las cosas? De lo que
hicieron con ella, ¢ hay alguna cosa que no desearia para usted? ¢ Quiere que hablemos de ello hoy?”

“Hace ya casi medio afio que le diagnosticaron su enfermedad. En este tiempo hemos hablado de muchas
cosas sobre ella, también de como puede evolucionar en el futuro, de los problemas que pueden aparecer, etc.
Pero hoy me gustaria que habldsemos sobre lo que usted quiere que hagamos si esas complicaciones aparecen,
sobre los tratamientos que quiere o no quiere recibir. Podemos hacerlo ahora o, si lo prefiere, podemos
posponerlo para que pueda pensar en ello y hablarlo con su familia, y asi otro dia me lo cuenta."

“Afortunadamente su accidente de trdfico se ha quedado sdlo en un gran susto. Es un alivio para todos.
Pero permitame que aproveche para preguntarle una cosa. Vivir estas experiencias suele hacernos recapacitar
y plantearnos cosas sobre el final de nuestras vidas. ¢Ha pensado usted en esto? ¢ Ha hablado de ello alguna
vez con su esposa? ¢Qué le parece? éLe gustaria que habldramos de ello?"

2. SENSIBILIZAR y MOTIVAR sobre la conveniencia de hacer PAD

“Puesto que estd usted muy interesada en saber todo sobre su enfermedad, lo cual es una cosa muy buena,
otra cosa importante para usted, para mi'y para su familia, seria que nos dijera cémo desea ser tratada, qué
cosas quiere que se hagan y qué cosas no, en el caso de que la enfermedad empeorara y usted no pudiera
decidir... Si piensa en ello el proximo dia podriamos hablarlo. También seria importante que pudiera hablarlo
con su familia.”

“Una cosa que me gustaria que tuviera en cuenta y pensara es que tomar decisiones por otros es algo
dificil y la mayor parte de las veces angustioso. Quizds un dia su enfermedad empeore y usted no pueda decir
lo que prefiere. Por eso seria muy importante que pudiéramos hablar de ello antes, para que asi su familia o
la persona que decida en su lugar puedan estar algo mds tranquilos y sentirse mds seguros de qué hacer,
sabiendo que respetamos su manera de entender la vida. Yo sé que usted no quiere que nadie sufra por causa
suya. Por eso creo que es importante que hablemos de ello.”

“Sé que para usted es importante percibir que tiene todo el control posible sobre lo que sucede con su
enfermedad. Por eso seria muy importante que habldsemos, y que compartiésemos con su representante y sus
seres queridos aquellas medidas que desea y que no desea que se tomen respecto a su enfermedad, si llega
un momento en el que usted no puede decidir.”

\ /

(Sigue en pagina siguiente)




Tabla 14. INTERVENCIONES CLAVE EN UN PROCESO DE PAD - Continuacién

3. Clarificar VALORES y PREFERENCIAS generales

“En relacion con el cuidado de su salud o el tratamiento de posibles enfermedades que pudiera aparecer
en el futuro, ¢ hay alguna cosa que desearia que tuviéramos en cuenta, alguna preferencia o deseo? Por ejemplo,
los pacientes que son Testigos de Jehovd suelen decir que quieren que se tenga en cuenta que no quieren recibir
transfusiones. ¢ Tiene usted alguna preferencia similar, sea o no por un motivo religioso?”

“Si alguna vez llegara usted a estar tan enferma que ya no pudiera decidir por usted misma 'y no hubiera
ninguna expectativa de que pudiera mejorar, icomo le gustaria que la tratasen?, {que cosas, qué valores serian
importantes para usted?, (bajo qué condiciones no desearia usted que se la mantuviera con vida mediante
tratamientos artificiales?, i hay alguna situacion clinica que usted consideraria peor que la misma muerte?”

“éPodria decirme las tres cosas mds importantes para usted respecto a la forma en que deberiamos cuidarla
en el caso de que no pudiera expresarse por si misma debido a una grave enfermedad? ¢ Por qué es importante
para usted cada una de ellas? ¢Y podria decirme las tres cosas que le darian mds miedo o la harian sufrir en
esa situacion?”

“Algunas personas piensan que, en una enfermedad muy grave y probablemente mortal, siempre que hay
una oportunidad, por baja que sea, de que un tratamiento funcione entonces hay que ponerlo, aunque la
mejoria sea pequefia y puedan producirse efectos secundarios. Sin embargo otras piensan que, en tal caso,
poner ese tratamiento lo tnico que hace es alargar el sufrimiento de las personas; por lo tanto dicen que no
hay que ponerlo y dedicarse mds a aliviar los momentos finales de la vida de la persona. ¢ Usted qué opina?
¢Usted qué preferiria para si mismo?”

4. Explorar PREFERENCIAS y tomar DECISIONES CLINICAS concretas

“Ya ha tenido usted dos ingresos por problemas respiratorios derivados de la progresion de su enfermedad
y han tenido que llevarlo a la UCI e intubarlo. Me gustaria saber cémo ha vivido todo esto y cémo quiere que
abordemos otras crisis en el futuro, es decir, qué tratamientos quiere que empleemos y cudles no. Hemos
hablado antes de esto pero siempre de forma general. Ahora me gustaria que, si a usted le parece bien, lo
concretdramos mds a partir de su experiencia. Usted sabe las consecuencias tanto de tratarse como de no
tratarse. (Qué opina?"

“A diferencia de lo que ocurre en las peliculas, donde la reanimacion cardiaca parece funcionar siempre,
la realidad es que, en los pacientes con un corazon tan débil y enfermo como el suyo, muchas veces la reanimacion
no va bien y, por tanto, algunos pacientes fallecen y otros se quedan en estado de coma porque su cerebro
queda lesionado por la falta de oxigeno. Me gustaria saber qué le gustaria que hiciéramos si, estando usted
en su casa, su corazon se parara: équerria usted que los profesionales que acudieran a su domicilio trataran,
a pesar de todo, de reanimarle?"

5. Sugerir la eleccion de una persona como su REPRESENTANTE

“Si alguna vez estuviera usted tan enfermo que no pudiera decidir por si mismo, iha pensado en quién
le gustaria que tomara decisiones por usted? é¢Lo ha hablado con él/ella?”

“Por mucho que usted y yo hablemos y pensemos en lo que le puede pasar en el futuro, cuando su
enfermedad empeore, a veces resulta imposible tener en cuenta todas las posibilidades. Por eso es importante
que piense bien en quién quiere que tome decisiones cuando usted ya no pueda hacerlo. Le sugiero que hable
con esa persona para aclararle sus deseos, sus valores y preferencias y asi los pueda aplicar para decidir por
usted en esas situaciones. Si quiere podemos vernos un dia los tres y hablar sobre ello. También seria importante
comentarlo con el resto de su familia. Ademds, lo ideal seria que usted lo nombrara oficialmente como su
representante para que todo estuviera mds claro. Lo puede hacer mediante una Voluntad Vital Anticipada o
Testamento Vital. ¢ Qué le parece todo esto?”

6. Introducir la CONVENIENCIA de cumplimentar una VVA

“¢Ha oido usted hablar alguna vez de los Testamentos Vitales, esos documentos donde uno deja dicho
como desea que lo traten si estd muy enfermo y no puede decidir? No se asuste, no es que piense que tiene
usted algo grave. Al contrario, creo que estd usted muy bien. Lo que pasa es que creo que todos deberiamos
pensar en esto alguna vez e incluso cumplimentar estos documentos. ¢ Qué opina usted de ello?"

“Aunque todo lo que hemos hablado lo he registrado en su Historia de Salud como usted ha visto, una
manera todavia mejor de asegurarse de que, tanto los profesionales que lo atiendan en el futuro como su
familia respetan sus deseos y preferencias, es hacer un “Testamento Vital”. Se trata de un documento escrito
que se hace de forma gratuita en [ubicacion mds cercana del Registro de Voluntades Vitales Anticipadas]. ¢ Ha
pensado usted en cumplimentar uno? Si usted quiere puedo ayudarle.”

“Una herramienta muy util para dejarle a usted todavia mds tranquilo respecto a que tanto los profesionales
como sus familiares respetardn sus preferencias cuando usted ya no pueda decidir es cumplimentar un documento
que se llama “Testamento Vital” o “Voluntad Vital Anticipada”. Voy a entregarle un folleto sobre cémo rellenar
estos documentos, que se hacen gratuitamente en los centros sanitarios. Se lo lleva, si quiere lo lee con su

\ familia, y el proximo dia lo comentamos y vemos si le parece bien cumplimentar este documento.” /

(Sigue en pagina siguiente)



Tabla 14. INTERVENCIONES CLAVE EN UN PROCESO DE PAD - Continuacién

7. IMPULSAR EL DIALOGO con la persona representante y los seres queridos

“Una manera de estar seguro de que sus deseos se veran cumplidos en los momentos finales de su vida
es hacer que todos los que le rodean los conozcan. Usted lo ha hablado ya conmigo, pero es importante que
también su familia sepa lo que opina de esto, lo que usted quiere que se haga. Si hacerlo solo le cuesta, si quiere
podemos programar una cita para que venga usted con dos o tres familiares y lo hablamos entre todos.”

“Sé que una de las cosas que mds le preocupa es que su familia sufra lo menos posible cuando ya estemos
cerca del final. Una buena manera de hacer eso es hablar con ellos acerca de sus sentimientos, de lo que desea
y no desea en esos momentos finales. Creo que seria una buenisima idea que hablaran juntos de todo ello.”

“Creo que hablar de todo esto con su familia, hablar de sus miedos, deseos y preferencias, también es
una oportunidad para expresar otras cosas que a veces no es sencillo expresar: decirnos que nos queremos,
que nos perdonamos, que nos echaremos de menos... En mi experiencia, todo esto nos hace vivir mds en paz
con la enfermedad y afrontar mejor lo que tenga que pasar.”

“Una cosa muy importante para tratar de garantizar que sus decisiones se respetardn en el futuro, es
hacer que el representante que usted ha elegido conozca muy bien sus deseos y preferencias. Le animaria a
que hablara de esto. Si les resulta dificil hacerlo solos puedo ayudarles, podemos vernos los tres y repasar sus
decisiones. Asi todos estaremos mds tranquilos de que sus deseos se respetardn.”

8. Registrar en la HISTORIA DE SALUD

“Bueno, veo que ahora mismo no es quizds el mejor momento para hablar de estas cosas. Pero quizds
en un futuro quiera usted que lo hagamos. Voy a dejar una anotacion sobre ello en su Historia para acordarme
y volver a preguntarle otro dia, écorrecto?"

“Todo lo que estamos hablando es muy importante tanto para usted, como para mi y para otros
profesionales que puedan tratarle en el futuro. Me gustaria anotar algunas cosas en su Historia de Salud. Lo
hago y se lo leo. éLe parece bien?”

9. AYUDAR a cumplimentar la VVA

“Bueno, pues ya que ha decidido dejar constancia por escrito de sus preferencias y de quién quiere que
sea la persona que le represente, podemos ver conjuntamente el formulario que debe completar para registrar
de manera oficial su Voluntad Vital Anticipada.”

“Si quiere puede leérselo tranquilamente en casa y completarlo. Asi otro dia podemos revisarlo juntos
para aclarar las dudas que hayan podido surgirle.”

“Después, tras haber concertado una cita, tendrd que acudir personalmente a un punto de registro donde
se llevaran a cabo los tramites necesarios.”

10. REVISAR PERIODICAMENTE junto con la persona

“Una manera de asegurar que sus deseos serdn respetados, es escribirlos en su Historia de Salud. Asi
podrdn conocerlos los profesionales que lo atiendan y transmitirselos —si usted estd de acuerdo en ello- a sus
familiares. éLe parece bien?”

“Hace ya un afio que estuvimos hablando de sus preferencias sanitarias para tenerlas en cuenta en caso
de que usted se encontrara alguna vez en situacion de incapacidad.”

\ /

Fuente: Adaptada de Sudore RL et al. 201021



Una variable importante a tener en cuenta es el momento patobiografico de la persona con la que
se inicia un proceso de PAD, ya que los objetivos y formas de abordaje seran diferentes.

Las tablas 15 y 16 detallan los diferentes objetivos y formas de abordar la PAD en funcién del estado
de salud de la persona.

Tabla 15. FORMAS DE ABORDAR LA PAD SEGUN EL ESTADO DE SALUD

DE LA PERSONA

N\
ESTADO DE SALUD Sana Con alguna  Con enfermedad Con
DE LA PERSONA enfermedad  grave (aguda o enfermedad
crénica cronica) mortal a corto

potencialmente plazo o en

mortal a situacion

FORMAS medio/largo terminal
DE ABORDAIJE plazo

De manera reactiva, siempre que pregunte
por ello.

v v
v

De manera proactiva, en cualquier
acontecimiento “gatillo” (Tabla 7).

De manera proactiva, en el primer contacto,
al abrirle la Historia de Salud.

NN N
NN SN

De manera proactiva, de forma periddica
por iniciativa del/la profesional (ej. al menos
una vez al afio).

NN N

De manera proactiva, abierta y franca: En

este contexto clinico, la PAD es ya una parte

esencial de un proceso asistencial de calidad, \/
aunque obviamente el/la paciente tiene

siempre derecho a rechazarla.

Fuente: Elaboracion propia.



Tabla 16. OBJETIVOS A LLEVAR A CABO SEGUN EL ESTADO DE SALUD

DE LA PERSONA

N\
ESTADO DE SALUD Sana Con alguna Con Con
DE LA PERSONA enfermedad enfermedad enfermedad
cronica gravel(aguda o} mortal a
crénica) to blazo o
potencialmente cor i P -
OBIJETIVOS a medio/largo terminal
plazo
1. Evaluar la disponibilidad a iniciar Muy Muy Muy

un proceso de PAD.

Recomendable

Recomendable

Recomendable

Imprescindible

2. Sensibilizar y motivar la
conveniencia de hacer PAD.

Muy
Recomendable

Muy
Recomendable

Muy
Recomendable

Imprescindible

3. Clarificar valores y creencias.

Recomendable

Recomendable

Muy
Recomendable

Imprescindible

4. Explorar preferencias y tomar
decisiones clinicas concretas.

Muy
Recomendable

Recomendable

Muy
Recomendable

Imprescindible

5. Sugerir la conveniencia de elegir
la persona representante/
sustituta.

Muy
Recomendable

Muy
Recomendable

Imprescindible

Imprescindible

6. Introducir el tema de las VVA
(ver Anexo 2).

Muy
Recomendable

Muy
Recomendable

Muy
Recomendable

Imprescindible

7. Impulsar el dialogo con la
persona representante y seres
queridos.

Recomendable

Muy
Recomendable

Imprescindible

Imprescindible

8. Registrar en la Historia de Salud.

Imprescindible

Imprescindible

Imprescindible

Imprescindible

9. Ayudar en la cumplimentacién
de una declaracién de VVA.

Recomendable

Recomendable

Muy
Recomendable

Imprescindible

10. Revisar periddicamente.
\

Recomendable

Muy
Recomendable

Imprescindible

Imprescindible

Fuente: Elaboracién propia.



lanificar

reStCIr atencién a todo lo que nos cuente la persona.

L ]Stq I" sus valores y creencias (historia de valores).

AV@I']gUCI I sus miedos, dudas, incertidumbres, etc.
N OmbrOr a una persona como representante.

I nCIU]r la informacion en su Historia de Salud.

F ormu lO I qué deseos, preferencias e indicaciones tiene la persona

para su atencioén sanitaria futura.

I ntl’OdUCI I a posibilidad de hacer la declaracion de VVA, y ayudar

a cumplimentarla si la persona decide realizarla.

OMUNICAT 1as decisiones a todas las personas implicadas en la
atencidn sanitaria de la persona, asi como a familiares y representantes.

decida lo que decida, siempre tendra el apoyo del personal sanitario y
se le proporcionaran los cuidados y confort adecuados.

ReV]SG Ir periddicamente.

Todos los pasos no tienen por qué realizarse siempre ni en el mismo orden. Cada
proceso de PAD sera unico e individualizado, y deberd adaptarse a las
caracteristicas de cada paciente y situacion.

AV]SGF a la persona de que sus decisiones son modificables y que,
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Planificacion Anticipada de Decisiones y
ETICA DE LA ORGANIZACION

La realizacion de los procesos de PAD no es sdlo una responsabilidad individual del ejercicio profesional.
Es también una responsabilidad ética colectiva del SSPA en los diferentes niveles asistenciales:
Centros, Unidades de Gestién Clinica, Servicios. Por tanto, forma parte del desarrollo de la Etica de
la Organizacidn.

Esto implica que los equipos directivos de cada uno de esos ambitos tienen también la obligacion
ética de facilitar en lo posible a profesionales, pacientes y familiares, que puedan llevarse a cabo
procesos de PAD.

Algunas de las actividades que los equipos directivos deben impulsar son:

O Facilitar la formacion especifica de profesionales del SSPA sobre PAD. Dicha formacion debe
poner el acento en la mejora de las habilidades de comunicacién y soporte emocional, y en
el proceso de registro de la PAD.

O Facilitar informacion actualizada sobre las VVA, y sobre su proceso de cumplimentacion, con
el objeto de que como profesionales puedan transmitirla a sus pacientes.

O Facilitar a los profesionales el manejo de las tres Guias bdsicas sobre esta cuestién: la Guia
para hacer la Voluntad Vital Anticipada, la Guia de consulta de VVA para profesionales y la
presente. Esto exige ponerlas a disposicion de forma accesible, tanto en formato electrdnico
como en papel.

O Poner a disposicidn de las personas usuarias de su Centro o Unidad de Gestidn, la informacion
actualizada sobre las VVA y su proceso de cumplimentacion.

O Desarrollar ciclos de calidad que permitan planificar intervenciones relacionadas con la PAD,
ejecutarlas, evaluarlas y revisar el resultado para proponer nuevas medidas.

O Impulsar el desarrollo de procesos funcionales estructurados, organizados y evaluados de
puesta en marcha de procesos de PAD en sus Unidades o Servicios. Estos procesos deben
determinar a qué pacientes se les oferta la PAD, cuando, cémo, quién se responsabiliza, como
se evalua, etc.

O Implicar a su Comité de Etica Asistencial de referencia en la realizacién de todas estas
intervenciones.

A modo de ejemplo, en la Tabla 17 se muestran algunos indicadores que eventualmente podrian ser
utilizados en un proceso de evaluacién de la PAD.


http://www.csalud.junta-andalucia.es/salud/sites/csalud/contenidos/Informacion_General/c_2_c_8_voluntad_vital_anticipada/guia
http://www.csalud.junta-andalucia.es/salud/sites/csalud/contenidos/Informacion_General/c_2_c_8_voluntad_vital_anticipada/guia

Tabla 17. EJEMPLO DE INDICADORES PARA EVALUAR PROCESOS DE PAD

INDICADOR
1

ESTANDAR

EVALUACION

EVIDENCIA

INDICADOR
2

ESTANDAR

EVALUACION

EVIDENCIA

N¢ de pacientes incluidos en programa atencion domiciliaria; cuidados paliativos;
enfermedades cronicas, etc. en los que se haya realizado al menos una intervencion de
PAD a lo largo de PER/ODO / N2 Total de pacientes incluidos en programa atencion
domiciliaria; cuidados paliativos; enfermedades crénicas, etc.. a lo largo de PERIODO (x
100)

A determinar (X %)

Audit de Historias de Salud de pacientes incluidos en los programas en el PERIODO

DIRAYA: Una “Intervencion de PAD” tiene que tener los siguientes elementos:

En el Listado de Problemas (Problemas activos del usuario) aparece “Planificacion
Anticipada de Decisiones”.
Hay una Hoja de Seguimiento de Consulta (HCS) abierta con el nombre “Planificacion
Anticipada de decisiones” en la que aparece al menos un registro con fecha comprendida
en el Periodo de evaluacion que incluye al menos:

Si tiene o no hecha la VVA.

Si ha elegido o no representante.

Si desea o no hacer un proceso de PAD.

Ne de pacientes del Centro, UGC, Servicio Clinico fallecidos en el PERIODO en los que se
hubiera realizado al menos una intervencion de PAD en el ultimo mes, los ultimos 3 meses,
etc. de vida / N2 Total de pacientes del Centro, UGC, Servicio Clinico fallecidos en el
PERIODO (x 100)

A determinar (X %)

Audit de Historias de Salud de pacientes fallecidos en el PERIODO

DIRAYA: Una “Intervencion de PAD” tiene que tener los siguientes elementos:
En el Listado de Problemas (Problemas activos del usuario) aparece “Planificacion
Anticipada de Decisiones”.
Hay una Hoja de Seguimiento de Consulta (HCS) abierta con el nombre “Planificacion
Anticipada de decisiones" en la que aparece al menos un registro con fecha comprendida
en el Periodo de evaluacién que incluye al menos:
Si tiene 0 no hecha la VVA y si no la tiene si se le ha explicado la conveniencia de
hacerla.
Si ha elegido o no representante: si lo ha escogido, entonces debe figurar el nombre;
si no lo ha escogido debe figurar que se ha recomendado hacerlo.
Si desea o no hacer un proceso de PAD. En caso afirmativo debe haberse registrado
algun contenido del proceso.

(Sigue en pagina siguiente)




INDICADOR
3

ESTANDAR

EVALUACION

EVIDENCIA

INDICADOR
4

ESTANDAR

EVALUACION

EVIDENCIA

INDICADOR
5

ESTANDAR

EVALUACION

EVIDENCIA

Tabla 17. EJEMPLO DE INDICADORES PARA EVALUAR PROCESOS DE PAD - Continuacion

N2 de sesiones clinicas del Centro, UGC, Servicio Clinico que se dedicaron a difundir la
PAD a lo largo de PERIODO / N2 total de sesiones clinicas del Centro, UGC, Servicio Clinico
realizadas a lo largo de PER/ODO (x 100)

A/B - A determinar (X %)

Revisién del calendario de sesiones del Centro, UGC o Servicio en el PERIODO

Tanto el titulo de la actividad como su contenido versé sobre PAD.
La actividad se realizo efectivamente.

N2 de actividades formativas del Centro, UGC, Servicio Clinico sobre PAD a lo largo de
PERIODO / N2 total de actividades formativas del Programa formativo del Centro, UGC.
Servicio Clinico realizados en el PERIODO (x 100)

A/B - A determinar (X %)

Revisién del programa de Formacién del Centro, UGC o Servicio en el PERIODO

Tanto el titulo de la actividad formativa como su contenido versé sobre PAD.

La actividad formativa se llevd a cabo.

N2 pacientes con VVA inscrita en el Registro de VVAs del Centro, UGC, Servicio Clinico /
Ne Total de pacientes del Centro, UGC, Servicio Clinico del PERIODO (x 100)

A determinar (X %)

Explotacién de datos de la Historia de Salud Unica Digital. Consulta al Registro.

DIRAYA: En la parte de “Datos de salud generales” de la Historia de Salud Unica Digital
aparece un icono que indica que una persona tiene registrada su VVA en el Registro Andaluz
de VVA.

/

Fuente: Elaboracion propia.
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CASO PRACTICO 1
Proceso de inicio de PAD en Consulta de Control

Lorena, 58 afos. Paciente anticoagulada por fibrilacion auricular créonica.
Paciente acompaiada de su marido Jesus.

PROFESIONAL: Buenas tardes Lorena. Hoy has venido acompaiada, hola Jesus. ¢Qué tal? Ya tocaba que
viéramos lo del control, como dices tu... Hoy ademas, aprovechando que estais los dos, me
gustaria proponeros que habldramos de un tema importante.

LORENA: No me iras a dar una mala noticia, éno? No me asustes.

PROFESIONAL: No, no Lorena, podéis estar tranquilos. Los resultados estdn dentro de lo normal, mientras
sigas tomando tu medicacién y cuidandote como hasta ahora, no hay problema. Quizas esto
es lo primero que deberia haberte dicho para no asustarte.

Pero veréis, me gustaria hablar con vosotros de lo que llamamos “Planificacién Anticipada
de las Decisiones”. ¢ Conocéis algo al respecto? ¢ Habéis oido hablar de ello?

LORENA: Pues no.
JESUS: No, yo tampoco.

PROFESIONAL: Bien. Como todos sabemos, la vida es imprevisible, y nos gustaria tener informacién de tus
deseos, valores..., por si hubiera un momento en el que necesitdramos conocerlos. Aunque
estemos muy sanos y nos cuidemos mucho, en la vida pueden ocurrir acontecimientos que
nos dejen en una situacion clinica muy complicada.

LORENA: Claro, claro.

PROFESIONAL: Lorena, segin me comentaste una vez, hace ya casi dos afios que murié tu madre. Yo no la
conoci, pero por lo que me contaste fue un proceso bastante duro para ella y para el resto
de la familia, con muchos conflictos por las diferentes opiniones entre tu y algunos de tus
hermanos...

Segln me contaste, muchos de estos problemas surgieron porque tu madre nunca dijo cémo
le gustaria haber sido tratada si se encontraba en situacién de incapacidad, y claro como
tampoco habia dicho qué persona queria que tomara decisiones por ella, al ser varios
hermanos la cosa se complicé bastante.

LORENA: Claro, es que yo no se por qué mi madre tuvo que estar con tanto tubo y tanto antibidtico
durante tanto tiempo, cuando se sabia que ya no iba a mejorar. Y ademas con la cabeza ida,
antes de morir estuvo casi un aiflo que no nos reconocia a ninguno, y sabiamos con seguridad
que de esa no iba a salir. Pero como mis hermanos son unos cabezones...

PROFESIONAL: Pues veras, de lo que me gustaria que hablaramos es de las medidas o tratamientos que os
gustaria recibir, o no, si en algin momento os encontradis en una situacion de incapacidad,
debido bien a una edad muy avanzada como le sucedid a tu madre, bien por una enfermedad
terminal, o a causa de un accidente.

LORENA: Ah, yo lo tengo muy claro, a mi que no me tengan como tuvieron a mi madre. Ademas lo
hablé una vez con mi marido, lo que pasa es que yo no tengo tan claro que vaya a hacer lo
que yo le digo.




JESUS:

LORENA:

JESUS:

PROFESIONAL:

LORENA:

PROFESIONAL:

JESUS:

PROFESIONAL:

LORENA:

JESUS:

PROFESIONAL:

Mujer, yo es que no sé, iyo como te voy a dejar morir? Es que yo entiendo a tus hermanos,
si se le quitaba a tu madre el tubo de la alimentacion se moria, y a mi eso, no sé, yo no lo
tengo tan claro.

Ya, pero si al final eso es un tubo mds, y si ademds yo no lo quiero, porque yo no quiero estar
con eso, jépor qué tengo que estar un montdn de meses con eso puesto, si al final me voy
a morir igual?!

Ya, ya, si yo te entiendo, pero yo no sé si eso esta bien, ¢yo cdmo le voy a decir a los médicos
que dejen que te mueras?

Bueno, veo que habéis pensado sobre estos temas. Pues esto es precisamente lo que queria
plantearos hoy. Que cada uno dijera lo que piensa, las dudas o miedos que pueda tener, las
preguntas acerca de diferentes situaciones, y que poco a poco vaya quedando claro lo que
quieres cada uno. Esto es lo que como os digo se llama Planificaciéon Anticipada de las
Decisiones.

Ah, pues si, si, yo quiero hablar de eso. Yo quiero decir lo que quiero, ademas he oido que
lo puedo dejar hasta por escrito en una especie de testamento, y yo quiero hacer eso. Ya lo
habia pensado y no sabia cdmo hacerlo. Usted nos puede ayudar con eso, ¢verdad?

Efectivamente, pero vamos a ir hablando despacio, pensando las cosas, y cuando lo tengamos
claro entonces se puede escribir y registrar en un Testamento Vital o Voluntad Vital Anticipada.
¢Te parece bien, Jesus?

Si, si, a ver si yo me aclaro también, con lo mio y con lo de mi mujer.

Pues mirad, en primer lugar me gustaria que hablaramos sobre los valores de cada uno vy,
por ejemplo, sobre lo que cada uno entiende por calidad de vida. Y ya que ha salido el tema
de la hidratacidn y nutricién artificial, podemos hablar de esto también.

Como ya sabéis, es posible proporcionar a un paciente hidratacidn y alimentacion a través
de técnicas artificiales. Este suministro artificial de liquidos y nutrientes es muy importante
en pacientes agudos en situacion critica que estan ingresados en Cuidados Intensivos, porque
les ayuda a recuperarse y evitar complicaciones. Sin embargo, en pacientes en situacién
terminal o de agonia, no estd claro que resulten beneficiosos, incluso pueden ser perjudiciales
porque alargan el proceso de muerte.

iPues eso es! Eso es lo que le pasé a mi madre.

Pero... aunque esté ya muy enferma, si yo le quito el agua que es lo que la mantiene viva,
al final eso es dejarla que se muera.

Jesus, mucha gente piensa eso, pero en realidad, la enfermedad, junto con una edad muy
avanzada es lo que hara morir a esa persona, no hay nada que hacer al respecto, pero si
aplicamos dicha hidratacién o nutricién, no permitimos a la enfermedad seguir su curso y
Unicamente alargamos el proceso.




CASO PRACTICO 2

Introduccion a las Voluntades Vitales Anticipadas y representante

Juan de 76 afos.

Padece hipertension arterial, de 20 afios de evolucién y en tratamiento farmacoldégico.
Acude al Hospital por segunda vez a consecuencia de un accidente cerebrovascular
(un primer episodio hace 6 meses). Ingresado en Observacién de Urgencias.

PROFESIONAL:

JUAN:

PROFESIONAL:

JUAN:

PROFESIONAL:

JUAN:

PROFESIONAL:

PROFESIONAL:

Buenos dias Juan. Me Ilamo Marina y soy la enfermera que le va a cuidar durante toda la
mafiana. ¢Qué tal se encuentra ahora?

Estoy todavia algo confuso y un poco mareado, serdn las medicinas.

La recuperacion del accidente cerebral que ha sufrido va muy bien y es posible que en unos
dias se vaya para casa. ¢ Quiere que le deje descansar o no le importa que charlemos un poco?

Si, puede que me venga bien hablar para ir recuperando fuerzas.

Me gustaria hacerle algunas preguntas que nos ayudaran a atenderle mejor. Si hay alguna
qgue no entiende, por favor no dude en preguntarme. Y si hay alguna cuestiéon que quiera
consultarme, estoy a su disposicion. ¢ Cémo se siente para empezar con las preguntas?

Bien, creo que podré contestar.

De acuerdo. Desde que ingresd le hemos estado preguntando por sus enfermedades, por las
medicinas que toma, por sus alergias, etc.; y hasta ahora entre usted y su mujer, Julia, nos
han contestado a todo estupendamente. Sin embargo, como usted dice se ha encontrado
confuso y a veces en situaciones como esta no todo el mundo esta en condiciones para hablar
con los médicos.

Claro, si yo el dia que me ingresaron ni siquiera me acuerdo de todo lo que pasoé. Estaba
medio ido, la verdad es que tengo como borrones. Pero bueno, mi mujer y mi hijo mayor han
estado conmigo.

Es cierto, ellos han estado a su lado todo el tiempo. Pero ahora que me dice lo de que estaba
como ido, con borrones, me gustaria hacerle una pregunta. Si esta situacion de confusidn se
repitiera en otra ocasion, o si por ejemplo usted se encontrara en una situacién en la que no
pudiera expresarse y los médicos tuvieran que tomar una decision sobre su enfermedad...
¢Hay alguna persona en especial a la que le gustaria que le preguntaramos? ¢ Alguna persona
a la que usted le haya dicho lo que prefiere, o que usted piensa que haria lo que se ajusta
mas a sus deseos?

Bueno yo, no sé, digo yo que mi familia. Mi mujer y mis hijos son los que me cuidan cuando
me dan los achaques. Pero vamos, ellos qué van a decir, seran los médicos los que sabrany
diran si esto o lo otro, éno?




PROFESIONAL:

JUAN:

PROFESIONAL:

JUAN:

PROFESIONAL:

JUAN:

PROFESIONAL:

JUAN:

PROFESIONAL:

JUAN:

PROFESIONAL:

JUAN:

PROFESIONAL:

JUAN:

PROFESIONAL:

JUAN:

PROFESIONAL:

JUAN:

PROFESIONAL:

Bueno, los médicos se encargaran de hacer todo lo posible para atenderle, pero hay
enfermedades o situaciones que permiten varias opciones de tratamiento, o a veces ciertos
tratamientos se pueden ofrecer tanto en casa como en el hospital, y entonces es bueno que
los médicos sepan lo que el paciente prefiere, o lo que no quiere. ¢Qué le parece a usted
esto que le digo?

Ah, bueno, pues ya veremos, cuando llegue el momento, éno? ¢O es que hace falta que se
lo diga ahora?

No, por supuesto usted puede pensdrselo el tiempo que necesite, o puede hablarlo con su
familia, o también, si lo prefiere, podemos hablarlo todos juntos. ¢ Qué le parece?

Si, prefiero esperar porque ahora creo que no sabria bien qué decirle.

Se trata de que conozcamos quién seria la persona que usted querria que tomara decisiones
en su nombre si usted no pudiera hacerlo, lo que llamamos un representante. ¢ Cémo lo ve?

¢Un representante? ¢ Para qué? ¢ Qué tiene que hacer?

Es bueno que sea alguien cercano a usted, que le tenga confianza y le conozca bien, para que
pueda tomar decisiones en su lugar y nos oriente en como debemos atenderle, para estar
seguros de que sus deseos se respetan, sobre todo si usted no nos los puede comunicar.
¢Qué piensa de esto?

Eso esta bien, no sabia que se pudiera hacer, que fuera importante.

Usted es importante, y por eso lo apuntamos todo en su Historia Clinica. Otras veces, si el
paciente quiere, puede hacer que esto quede registrado en un documento llamado Voluntad
Vital Anticipada, o también Testamento Vital ¢le suena esto?

Si, yo creo que algo oi una vez en la tele pero, vamos, que no lo conozco bien.

Estos documentos permiten que las personas puedan dejar por escrito sus preferencias,
como ya digo para aquellas situaciones en las que ya no pueden decidir, y ademds elegir a
una persona que pueda tomar decisiones por ellas, su representante.

Ah bueno, si. Pues yo creo que mi sefiora, pero no sé.... lo tengo que hablar con mis hijos
también, a ver qué piensan de esto.

La idea es que hablemos juntos de cuales serian sus opciones y preferencias en cuanto a
como atenderle en su enfermedad, y asi conozcamos sus deseos. Es importante no dejarlo
para cuando llegue el momento de tomar la decisién, porque si en ese momento usted no
nos ha dicho quién es esa persona o no hemos hablado de lo que prefiere, y usted no puede
expresarse, pues ya esta el lio, ¢me explico?

Si, si, lo mejor es decirselo a mi familia, élo tengo que hacer yo o se lo dice usted?

Como usted prefiera, si quiere lo podemos hacer juntos. Bueno, ahora no quiero molestarle
mas, que debe usted estar muy cansado. Si le parece, mafana cuando le pasen a planta,
durante el horario de visita, me paso y hablamos un poquito mas despacio de todo esto con
su familia, éle parece bien?

Si, de acuerdo, mejor mafana.

Estupendo. Ademas, traeré mas informacién y unos folletos para que si tiene ganas, le eche
un vistazo con tranquilidad o para que su familia se lo lleve a casa y los pueda leer.

Vale, pues muy bien.

Pues nada Juan, hasta mafiana entonces. Muchas gracias por dedicarme su tiempo, que se
mejore y descanse.




CASO PRACTICO 3
Inicio de PAD con paciente crénica

Elena, de 56 afios padece cirrosis cronica a consecuencia de una hepatitis B. Ingresa
por tercera vez en dos meses en la Unidad de Digestivo.

Durante este ultimo afio, su calidad de vida ha disminuido mucho, su pareja actual la
acompana todas la veces que ingresa. No suele tener visita de familiares.

ELENA: Otra vez aqui, qué queréis que os cuente que ya no sepais...

PROFESIONAL: Elena, imaginamos que esta situacion debe ser muy dura para ti. Sabes que hacemos todo lo
posible para que mejores pero tu higado estd muy dafado.

ELENA: Ya me lo habia dicho el médico, pero no me esperaba que fuese tan rapido todo, es que no
he durado ni quince dias en la casa, con los dolores y la ascitis...

PROFESIONAL: Los cuidados que te hacemos en la planta, como te digo son los que te permiten mejorar un
poco. Creemos que es importante que empieces a pensar cuales te gustarian que fuesen los
cuidados que te diéramos si tu situacion empeorara y poder planificar estos cuidados segun
tus deseos... ¢has hablado con alguien de este tema?

ELENA: ¢ Cémo quieres que lo hable con Miguel? Si no quiere oirme hablar del tema...

PROFESIONAL: Elena, creo que hay situaciones que se pueden dar, y aunque sea duro, es importante que las
hayas meditado con Miguel para que conozca tus decisiones y qué cosas te gustarian que se
tuviesen en cuenta si tuvieran algun dia que tomar alguna decisidn. Hoy en dia cabe la
posibilidad incluso de que lo tengas por escrito.

ELENA: Ya habia visto el cartel del pasillo de lo del registro de Voluntades Vitales Anticipadas, pero
ahora no quiero ir a ningun registro, ni rollo de papeleo.

PROFESIONAL: Puede que tengas razén, que no sea el momento ahora de formularios, pero si de hablar con
Miguel de lo que vamos hacer en ciertas situaciones, e incluso que las dejemos por escrito en
tu historia clinica, asi no te damos mas la tabarra... ya en serio Elena, lo mas importante es
que sepas qué quieres y cOmo quieres que te cuidemos en situaciones dificiles. Si existe alguna
situacién clinica en la que no te gustaria que siguiéramos administrandote tratamientos por
ejemplo. Dime hasta donde puedo hablar... eres tu la que pones los limites... creo que mejor
ahora te dejo descansar y cuando quieras lo hablamos... seguro que hay muchas dudas que
tienes sobre qué puede pasar ahora, y estamos aqui para intentar dar respuesta a aquellas
preguntas o inquietudes que te puedan preocupar. El Unico objetivo es respetarte a tiy a tus
decisiones. Ahora descansa.




CASO PRACTICO 4
Decision sobre intervencion sanitaria concreta

Andrés tiene 76 afios y una cardiopatia isquémica severa e insuficiencia cardiaca cronica.

PROFESIONAL:

ANDRES:

PROFESIONAL:

ANDRES:

PROFESIONAL:

ANDRES:

PROFESIONAL:

ANDRES:

PROFESIONAL:

ANDRES:

PROFESIONAL:

ANDRES:

Bueno Andrés, parece que se estd usted recuperando bien del infarto al corazén que sufrid
hace unos dias. Como ya le comenté, este ataque se ha debido a la falta de riego sanguineo
que tiene su corazon desde hace ya bastantes afios. Se lo va a tener que tomar con calma a
partir de ahora.

Si, lo sé, pero la verdad es que me siento muy bien ahora.

Bien, me alegro. Este ataque ha dafado bastante su corazén y me parece oportuno hablar
con usted sobre algunas cuestiones a tener en cuenta en el futuro. En primer lugar me gustaria
saber qué es lo que usted entiende que le pasé hace unos dias a su corazon.

Bueno, me explicaron que con el ataque he perdido parte de la musculatura de mi corazon.
La verdad es que tuve bastante miedo aunque no recuerdo parte de mi estancia en el hospital.

¢Recuerda usted lo que le dio mds miedo?

Bueno, lo primero es que tenia mucho dolor. Ademas, no estaba seguro de lo que estaba
ocurriendo y cuando miré a mi esposa ella parecia muy asustada también. Estaba aterrorizado
y no sabia lo que me iba a pasar. No queria morirme.

Bueno, es normal que se asustara y de hecho, es una de las razones por las que me gustaria
hablar con usted hoy. Andrés, usted sabe que tiene una enfermedad dificil de predecir. Aunque
le demos medicamentos para controlarla, lo cierto es que no podemos saber si va a tener
otro ataque al corazén ni cuando, tal y como ha pasado esta ultima vez. Durante la experiencia
qgue ha tenido, ha habido un periodo de tiempo en el que usted no podia tomar decisiones
y es importante que nosotros sepamos lo que usted prefiere si se vuelve a dar una situacién
como esta.

Bueno, pues si se vuelve a dar una situacién como esta, vuelvan ustedes a actuar como lo
han hecho esta vez, éno?

Verd, el caso es que su corazén ahora ya no estd como antes del infarto, sino que ha
empeorado, de manera que si volviera a sufrir un ataque, no puedo garantizarle que, aunque
le atendiéramos rdpidamente e hiciéramos todo lo posible, usted pudiera recuperarse como
esta vez.

¢Qué quiere decir? ¢Que me puedo quedar peor? ¢O en una cama para siempre?

Pues vera, cuando un corazén con un deterioro como el suyo se para, y se aplica la Reanimacion
Cardiopulmonar, esta practica puede conllevar algunos riesgos, y como usted dice cabe la
posibilidad de que usted no se recupere y se quede en una situacidén mas dependiente, por
ejemplo en coma.

Bueno, a mi me gustaria poder dejar el hospital como voy a hacerlo hoy. No veo para qué
me van a poner tratamientos que no me van a dejar bien.




PROFESIONAL:

ANDRES:

PROFESIONAL:

ANDRES:

PROFESIONAL:

ANDRES:

PROFESIONAL:

ANDRES:

PROFESIONAL:

ANDRES:

PROFESIONAL:

De acuerdo, entonces me gustaria preguntarle ¢qué es para usted “estar bien”?

Bueno, mmm, no sé, supongo que si me voy a quedar conectado a una maquina, sin poder
ni hablar, ni comer, y no me voy a poder recuperar, pues eso es que no me han dejado muy
bien éno?

Pues estas son exactamente las cosas sobre las que me gustaria hablar con usted. Si usted me
cuenta como le gustaria vivir en el futuro y cémo no, esto nos ayudaria a saber qué tipo de
decisiones tomar si usted volviera a caer enfermo y no pudiera indicarnos sus deseos.

Hombre, a mi es que me da un poco de miedo todo esto.

Lo entiendo perfectamente. Si le parece podemos vernos otro dia con su mujer y su médico,
y asi él podria explicarle las probabilidades de que una Reanimacién Cardiopulmonar salga
bien la préoxima vez y de los riesgos que puede suponer. Asi usted puede decirnos qué medidas
quiere que se le apliquen y cudles no.

Pues yo eso, si me voy a quedar como un vegetal, prefiero morirme, la verdad.

Bueno, creo que hay muchas cosas de las que podemos hablar tranquilamente durante las
proximas citas. Lo que queremos es conocer sus valores y preferencias y asi intentar garantizar
que usted no se encuentre en una situacién que no desea. Ademas, una vez que lo hablemos
lo podemos dejar por escrito en su Historia de Salud y si quiere ademas en una Voluntad Vital
Anticipada. ¢Ha oido hablar de esto?

Pues no, éeso qué es?
Pues se trata de un documento que recoge lo que usted quiere que los profesionales hagan,

o no hagan, en determinadas situaciones clinicas. Mire, le dejo estos folletos y cuando volvamos
a vernos lo hablamos todo despacio, éle parece?

Vale, pues me parece bien, pero me gustaria que mi familia estuviera al tanto de esto.

Claro Andrés, eso es lo ideal, que lo hable con nosotros y con su familia. Asi que nos vemos
pronto y hablamos de su enfermedad, de dudas que pueda tener, de sus preferencias y de su
futuro. Mientras tanto descanse y siga tomando la medicacion que le han recetado.




CASO PRACTICO 5
Toma de decisiones ante situaciones clinicas concretas

Paciente de 48 aios diagnosticada de esclerosis lateral amiotréfica (ELA) desde hace

2 anos.
Atendida en visita domiciliaria tras ingreso hospitalario.

PROFESIONAL:

PROFESIONAL:

JULIA:

PROFESIONAL:

JULIA:

PROFESIONAL:

JULIA:

PROFESIONAL:

PROFESIONAL:

Bueno Julia, me alegro de que ya estés en casa. Sé que la neumonia fue grave y tuviste que
estar conectada a la ventilacion mecanica varios dias, aunque al final ha ido bien y veo que
puedes volver a respirar por ti sola. Asi que jbienvenida a tu casa!

Si, estoy contenta de estar en mi casa, pero han sido unos dias muy duros. Tengo miedo de
volver a tener problemas con la respiracién, y tener que estar otra vez en el hospital tanto
tiempo. La idea de volver a estar conectada a esa maquina me agobia mucho.

Ya veo. Julia, tu sabes que la enfermedad que tienes es grave. Hemos hablado de lo que tu
enfermedad conlleva y de las fases por las que puede pasar.

Si, si, y tengo mucho miedo. Veo que la enfermedad avanza y que yo cada vez puedo hacer
menos. No me importa estar asi, pero cada vez que viene una crisis... no se cémo voy a
aparecer después.

Entiendo. Julia, creo que es el momento de que pensemos las medidas que quieres que se
vayan tomando a medida que avance la enfermedad. Ya sabes que hay ciertas cosas que no
podemos hacer.

Julia, yo puedo ayudarte a decidir qué medidas quieres que te apliquemos o no.

Si, lo he intentado posponer, pero ya no lo podemos dejar mas, iverdad?

Efectivamente, podemos hablarlo durante algunos dias, dejarlo por escrito y si luego no te
apetece mas, pues no tenemos que volver a hablar de ello. Dependera de ti, de lo que tu
quieras y necesites.

De acuerdo. Todo esto es muy duro para mi y para mi familia.
Lo sé. Creo que es importante que tu familia esté al corriente de tus decisiones, pero queria

preguntarte si prefieres que hablemos primero a solas tu y yo, y luego con ellos, o si crees
gue es mejor estar todos juntos desde el principio.

: Pues la verdad es que prefiero estar a solas con usted ahora. Yo quiero que ellos lo sepan

todo, pero primero necesito tiempo con usted y tiempo a solas. Y luego ya se lo decimos,
porque me ayudard usted a hablar con ellos, iverdad?

Por supuesto. No te preocupes, les explicaremos juntos las decisiones que tomes cuando lo
veas conveniente.




JULIA:

PROFESIONAL:

JULIA:

PROFESIONAL:

PROFESIONAL:

PROFESIONAL:

Eso es, si, asi es como quiero hacerlo. Gracias

No hay de qué. Julia, antes me comentabas tus miedos con la ventilacién mecdnica. Me
gustaria explicarte qué opciones podrias tener con esta medida.

La verdad es que estoy un poco cansada de todo esto. Hay momentos que sélo pienso en
estar comoda y tranquila, ya no es como antes que pensaba todo el tiempo en qué podia
hacer para mejorar, para hacer cosas... ya creo que lo voy entendiendo todo, y no hay mucho
gue hacer. De hecho, como ya sabes, porque te lo he comentado alguna vez, a veces he
pensado seriamente en que lo mejor seria suicidarme...

Bueno, como bien dices, para curar esta enfermedad no se puede hacer mucho, pero si que
podemos hacer todo lo posible para cuidarte, controlar el dolor e intentar que estés lo mas
comoda posible. Podemos ayudarte mucho a controlar los sintomas de la enfermedad, sobre
todo la disnea, ese ahogo por fatiga de los musculos del térax que va a hacer cada dia mas
penosa la respiracién. Lo que no puedo hacer es ayudarte a suicidarte, ya que es una practica
ilegal en Espafia. Sin embargo, si que podemos tener en cuenta tus preferencias a la hora de
iniciar o no determinados tratamientos y medidas.

Por eso me gustaria que hablasemos de lo que te preocupa, te da miedo o te incomoda
respecto a tus tratamientos, por ejemplo con la ventilacion mecanica.

Pues eso, que es muy agobiante estar conectado a esa mdaquina, y pensar que puede haber
un dia en el que esa maquina sea para siempre realmente me angustia. Pero tengo miedo
de que si no me vuelvo a conectar a esa maquina, mi marido lo pase realmente mal.

Entiendo. Tenemos que tratar todo esto con tu marido e intentar cuidarlo a él también. Sé
que todo esto también es muy duro para él y lo que pretendemos con estas charlas es ayudarte
tanto a ti como a tu familia.

Pues si, si. Yo necesito eso para quedarme tranquila, necesito saber que ellos me entienden
y que no piensan que soy una egoista o una cobarde. Necesito poder decidir lo que yo
realmente quiera. Se lo agradezco mucho, la verdad es que esto me ayuda bastante y me
tranquiliza.

Bueno, pues en las siguientes visitas me gustaria seguir hablando contigo de todo esto. Vamos
a ir dando pasos, primero contigo, tal y como me has indicado, y luego con otros miembros
de tu familia. De esta manera podemos elaborar un plan de actuacion sobre lo que deseas,
y que te ayudara tanto a ti como a tus familiares.




CASO PRACTICO 6
Desbloqueando una situacion de pacto de silencio

Rafael de 76 afios padece cancer de colon metastatico, en situacion terminal.
Luis es su hijo, y ha asumido, de facto, el rol de representante, aunque no ha sido
designado de manera formal por su padre.

PROFESIONAL:

LUIS:

PROFESIONAL:

LUIS:

PROFESIONAL:

LUIS:

PROFESIONAL:

LUIS:

PROFESIONAL:

LUIS:

PROFESIONAL:

Buenos dias Luis. He estado revisando la historia de tu padre y he visto que ayer empeord
un poco, pero que ya hoy parece que esta mas tranquilo.

Si, si, ya hoy esta bien.
Bueno, se han podido controlar los sintomas...
Yo creo que va mejor.

Bueno, como ya te comenté, la enfermedad que tiene tu padre es bastante grave, no tiene
cura y las posibilidades de que empeore pronto son altas.

Bueno, ya lo sabemos, el hombre es muy mayor, pero creemos que si se mantiene pensando
gue se va a curar, pasara mejor lo que le quede de vida. Y aunque por lo que me han dicho
los médicos y por la edad que tiene, ya sé que no estara con nosotros mucho tiempo, creo
gue es mejor para él y para el resto de la familia seguir actuando como si fuera un achaque
mas y hablar entre todos como si se fuera a recuperar pronto. Asi es mas facil para todos.

éPor qué crees que esto es mas facil para tu padre?

iHombre!, a nadie le gusta saber que uno se va a morir, mejor tener esperanza y si llega el
momento pues que llegue, pero pasar la tltima etapa de tu vida pensando lo poco que te
queda... y que ya no hay cura... yo creo que eso es lo peor.

éCrees que es lo peor para todo el mundo?

Pues no lo sé, pero desde luego para mi padre seguro. Yo sé que si le decimos la verdad se
va a venir abajo y lo va a pasar peor, y por no hablar de mis hermanas que cuando lo vean
asi de mal, también se vendran abajo. Yo soy el encargado de cuidar de esta familia y creo
que es lo mejor para todos.

Desde luego no dudo de tu fortaleza y de tu interés por cuidar a tu padre y al resto de tu
familia, he visto como te has preocupado por todo desde el diagndstico de la enfermedad
de tu padre.

Claro claro, yo tengo que decidir esas cosas, ya sabe...




PROFESIONAL:

LUIS:

PROFESIONAL:

LUIS:

PROFESIONAL:

LUIS:

PROFESIONAL:

LUIS:

PROFESIONAL:

Sin embargo, me gustaria preguntarte, si te has planteado la posibilidad de que tu padre,
que creo que es un hombre muy inteligente, ya sepa que algo no va bien.

De que tu padre quisiera saber sobre su enfermedad y sobre las distintas opciones. De que
quiera despedirse cuando aun tenga cierta capacidad, o poder dejar hecho o dicho algo que
deseaba... Y que quizas, si no le damos la oportunidad, no pueda hacerlo nunca.

A veces tenemos cierta tendencia a proteger a la gente a la que queremos, y aunque no cabe
duda de que necesitan todo nuestro apoyo, no podemos olvidar que no son nifios, que han
pasado por toda una vida y que tienen mas experiencia que nosotros. Que probablemente
se hayan planteado la muerte mas que nosotros y la hayan vivido mas de cerca, por familiares,
amigos, por sus propias enfermedades previas, la guerra...

Si, ya, pero yo conozco a mi padre, y le aseguro que él prefiere estar ahi, tranquilo, con su
familia cerca pero tranquilo...

No dudo de que disfrutes de la compafiia de tu familia, he visto ademas el interés que
muestran todos y lo unidos que estdis, pero... te voy a plantear algo: tu madre murié de
cancer hace unos anos, éno es asi?

Si, si, hace 9 afos.

¢Y no crees que tu padre puede ver que muchos de los tratamientos que le estamos poniendo
son similares a los de tu madre? ¢ No crees que él piensa que tiene ya 78 afios y que no seria
tan raro que tuviera una enfermedad que ya no le permitiera seguir adelante?

Hombre pues no lo sé, lo que sé es que él estaba estupendamente, y que ya ha tenido otros
achaques antes y se ha recuperado estupendamente, asi que ahora puede pensar lo mismo.

Ya Luis, pero ahora no estamos hablando de un achaque, ya hemos hablado contigo y sabes
bien que la enfermedad de tu padre es grave, y que no tiene cura.

Si si, yo lo sé, pero él no tiene por qué saberlo.

Luis, yo sé cudnto quieres a tu padre y lo pendiente que estds de todo el proceso, pero creo
que hay algo que debes saber, cuando no permitimos a las personas que tengan informacion
suficiente sobre su situacidn, les estamos quitando la posibilidad de expresar sus sentimientos,
de despedirse como él quiera, de tomar ciertas decisiones acerca de sus cuidados, por
ejemplo si quiere estar aqui en el hospital o pasar su ultima etapa en casa...

¢No te has planteado que puede que tu padre se imagine que tiene algo raro, y que por no
llevaros la contraria no lo dice, pero que lo piensa y esto le hace sufrir?, ¢no puede ser que
de esta manera no le estemos permitiendo hacer preguntas que le gustaria hacer, conocer
su estado, su futuro, los tratamientos que va a recibir, etc.?

Si no le permitimos hacer esto ahora, puede que nunca pueda hacerlo, y las personas tienen
gue poder acabar su vida de la manera que ellos estimen mas conveniente.

Yo entiendo que decirle a tu padre que tiene una enfermedad terminal es duro, pero no hay
por qué hacerlo de golpe, sino poco a poco. Podemos estar juntos para hacerlo, yo puedo
también hablar con tu familia poco a poco, y seglin vayamos acordando pues vamos explorando
hasta dénde quiere saber y en funcién de eso pues vamos informando.

En mi experiencia, lo que he visto es que este proceso mds que producir dafio a los pacientes,
les produce lo contrario: se sienten aliviados, confortados, por poder hablar sobre ello con
nosotros, los profesionales, y con vosotros, la familia.

Al principio puede parecer doloroso, pero a medio y largo plazo tanto td, como tu padre
como el resto de tu familia, te agradecerdn que hayas contado con ellos en este proceso y
que les hayas permitido conocer el curso de las cosas. Asi podréis pasar juntos la etapa final
de la vida de tu padre, deciros las cosas que nunca os dijisteis...

Si, pero si mi padre se entera de que se va a morir, le va a dar algo, lo va a pasar fatal, y no
digamos mi hermana Sonia...




PROFESIONAL:

LUIS:

PROFESIONAL:

LUIS:

PROFESIONAL:

Bueno Luis, quizas en el momento, pero después es mejor, y esto es un proceso largo, ademas,
como te comentaba, no hay por qué dar toda la informacién de golpe, podemos ir poco a
poco. De todas formas, antes de nada, lo que yo te plantearia es que poquito a poco, los dos
juntos, habldramos con tu padre para ver qué es lo que él sabe, o intuye, y que veamos lo
gue quiere saber, hasta donde... de esta manera, nos aseguramos de que las cosas se hacen
de la manera que tu padre prefiera. Creo que debemos permitirle el derecho de que decida
ciertas cosas y respetar que es su final, y que se desarrolle de la forma que él desee.

Bueno, tendria que pensarlo... no sé...

También tengo que decirte que si tu padre en algiin momento me pregunta algo yo no puedo
mentirle. Como profesional esto es una obligacion ética y legal. Y aunque tu le mientas o le
ocultes informacidn, en algin momento se dara cuenta y entonces puede que ya pierda la
confianza tanto en la familia como en el equipo médico, y probablemente ya no esté nunca
seguro de que lo que le digamos sea verdad...

Ya, bueno, claro eso puede pasar, pero... no sé..., iy si es peor?
Mira Luis, si te parece podemos ver lo que él sabe o intuye, y a partir de ahi hacerle otras

preguntas y ver si quiere saber, si quiere hablar... En ningin momento tenemos por qué darle
informacidn que no desee conocer.

Si quieres podemos hablar primero con algtn otro miembro de la familia y si lo veis oportuno
esta persona también puede estar presente cuando vayamos hablando con tu padre. Ademas,
si tu padre lo desea, puede elegir a una persona para que tomes las decisiones en su nombre,
es lo que se llama representante.

Bueno, nosotros confiamos en usted, aunque todo esto me da mucho miedo. Pero si usted
nos permite que nosotros estemos con usted cuando aborde estas cuestiones, y nos promete
que no dird nada que él no quiera saber, me lo puedo ir pensando. Si usted estd convencido
de que esto puede ayudar a que mi padre tenga un final mejor, y que mi familia también
sufra menos, pues a lo mejor hay que ir pensandolo.
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Anexo 1

REGISTRO DE LOS PROCESOS DE

PLANIFICACION ANTICIPADA DE LAS DECISIONES
EN LA HISTORIA DE SALUD UNICA DIGITAL DIRAYA

El registro de la Planificacidon Anticipada de Decisiones (PAD) en la Historia de Salud es un elemento
fundamental del proceso, pues permite darle continuidad a lo largo del tiempo y convertirlo en algo
dindmico y evolutivo. Ademas, el registro adecuado de la actividad permite su evaluacion posterior,
algo importante desde el punto de vista tanto de la calidad como de la gestion.

Dado que la Historia de Salud Unica Digital del SSPA es fundamentalmente la que es soportada por
la aplicacion Diraya es necesario aclarar la manera mas adecuada de registrar las actividades de PAD
en esta aplicacion. Diraya no posee mddulos de soporte especifico de procesos de PAD, por lo que
es importante generar acuerdo entre profesionales para unificar el sistema de registro, de tal forma
que la PAD pueda ser facilmente identificada por cualquier profesional que consulte la Historia de
Salud de una persona.

Los dos registros mas importantes son el del propio proceso de PAD y el de la existencia o no de
Voluntades Vitales Anticipadas. Nos centraremos a continuacién en la primera cuestion, el registro
del proceso de PAD.

Siempre que se inicie un proceso de PAD, esto debe reflejarse en la Hoja de Problemas Activos
mediante la creacién de una entrada con el titulo “PLANIFICACION ANTICIPADA DE DECISIONES”. Este
titulo debe ser escrito con mayusculas y sin abreviaturas. De esta forma cualquier profesional que
accede a la Historia de Salud de la persona, aunque no pueda acceder a otras partes de la Historia,
podra al menos saber que se han iniciado procesos de PAD con ella.

El listado de problemas activos es la primera imagen que se ve cuando se accede a la Historia de
Salud de cualquier persona a través de Diraya, sea en urgencias, en consultas externas o en una
consulta de Atencidén Primaria.
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A continuacién, el/la profesional que inicie
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De nuevo, habrd que abrir un episodio con el
término “PLANIFICACION ANTICIPADA DE
DECISIONES”, al completo y sin siglas.

Las HSC para la Planificacion Anticipada de las
Decisiones pueden no ser Unicas; por ejemplo,
una vez al mes se podria abrir una si la evolucidn
clinica del/ de la paciente se deteriora.
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No obstante el encabezamiento o “motivo de
consulta” se titulara siempre de la misma forma:
PLANIFICACION ANTICIPADA DE DECISIONES.
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El contenido de la HSC permite dos campos de texto libre para “anamnesis” y “exploracion”, y el
acceso a diferentes escalas.

En la Tabla 18 se propone una pequeia sistematica de registro no muy exhaustiva. El objetivo de
este guidn es su utilidad como recordatorio y la posibilidad de que pueda ser interpretado por un/a
profesional diferente a quien hizo el registro.
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TABLA 18. GUION DE REGISTRO DE PROCESOS DE PAD EN LAS HSC

1. VOLUNTAD VITAL ANTICIPADA

Deberia hacerse constar si la persona tiene realizada la declaracion de VVA. Este hecho puede ser
cambiante en el tiempo.

2. CUIDADOR/A

Debe hacerse constar quién es la cuidadora o cuidador de la persona enferma, el/la representante
legal o el/la interlocutor/a familiar. No siempre hay una coincidencia de estas tres figuras en una
persona. Es bueno hacer constar la identificaciéon personal.

3. INFORMACION

Hace referencia al nivel de informacién de la persona enferma sobre su situacion clinica y prondstico,
asi como a la actitud de la familia y de la persona representante hacia este hecho.

4. CAPACIDAD

Es correcto hacer alguna referencia al nivel de capacidad de la persona en el momento que hacemos
el registro en la historia.

5. KARNOFSKY

La Escala de Karnofsky es una herramienta que puede ser Gtil para hacer una descripcion rapida de
la situacién funcional de un/una paciente. La escala permite detectar cambios y valorar evolucién.
No hay otra escala funcional tan sensible, aunque esta muy orientada a pacientes en cuidados
paliativos. Podria valorarse el uso alternativo o concomitante del Indice de Barthel.

6. DESEOS

Incluye también preferencias y expectativas. Es el apartado mas importante. Deberia contener una
valoracion que incluyera las preferencias respecto a posibles intervenciones sanitarias concretas,
tanto diagndsticas como terapéuticas o de cuidados: ¢Cudles? ¢En qué momento o circunstancia?
¢Doénde? ¢Se aceptan periodos de prueba? ¢ Hasta cuando?

La actitud del profesional en el reflejo de los deseos no debe ser pasiva. Como profesional, se puede
aportar un valor afiadido a los deseos de la persona enferma facilitando informacién y empatizando
con ella, generando un proceso de deliberacion compartida, que es la esencia del proceso de PAD.

7. PLAN DE ACCION

\

Reflejo escrito de los compromisos mutuos de actuacion.

Fuente: Elaboracion propia.
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Anexo 2
LAS VOLUNTADES VITALES ANTICIPADAS

® ¢Qué es una Voluntad Vital Anticipada?

La Declaracion de Voluntad Vital Anticipada (VVA) es un documento escrito que contiene las
preferencias sobre los cuidados y tratamientos sanitarios que una persona desea, para que sean
tenidos en cuenta en el momento en el que no pueda expresarlos personalmente.

Esta declaracion también permite la eleccion de una persona como representante (y otra como
sustituta) para que tome decisiones en nombre de la persona enferma cuando ésta se encuentre
en situaciéon de incapacidad.

® ¢Quién puede hacer la VVA?

O Personas mayores de edad.

O Personas menores de edad emancipadas.

O Personas incapacitadas judicialmente, siempre y cuando la sentencia de incapacitaciéon no
se lo impida y estén en situacién de capacidad en el momento de formalizar su Declaracion.

® ¢Como se puede registrar una VVA?

Toda persona que desee hacer su VVA debe registrar su Declaracion en una de las sedes habilitadas
a tal efecto por la Consejeria de Salud y Bienestar Social (Delegaciones Territoriales de Salud y
Bienestar Social, Hospitales y/o Centros de Salud).

Es necesario utilizar el formulario de VVA requerido (Anexos I, Il, lll y IV) del Decreto 59/2012, de
13 de marzo, y aportar un documento de identificacion personal.

PASQOS para registrar una VVA:

O Hablar con el personal sanitario y representante/s sobre las opciones y preferencias sanitarias.

O Rellenar el formulario de Voluntad Vital Anticipada de Andalucia (Anexos I, Il, Il y IV).

O Solicitar una cita (Salud Responde, Portal Web de la Consejeria de Salud y Bienestar Social
o inters@s).

O Acudir a la cita con la documentacion necesaria (DNI, VVA cumplimentada y copia compulsada
de DNI de la persona representante (y sustituta), si eligio alguna).

e ¢Donde queda registrada la VVA?

En Andalucia existe un Registro tunico de VVA centralizado al que pueden acceder tanto profesionales
sanitarios del SSPA como del sector privado de Andalucia. En este Registro se conservan todas las
VVA que se registren en cualquiera de los puntos de Registro de Andalucia.

Este Registro estd a su vez conectado con el Registro Nacional de Instrucciones Previas, lo que
permite consultar la VVA de pacientes que hayan registrado estos documentos en otra Comunidad
Autéonoma.

En la Historia de Salud Unica Digital del SSPA, un icono indicara que la persona tiene una VVA inscrita.
Los profesionales sanitarios podran acceder desde aqui al contenido, que deberd ser consultado
cuando la persona no pueda expresar su voluntad. También podran acceder, cuando la persona
otorgue su autorizacion.


http://www.juntadeandalucia.es/salud/export/sites/csalud/galerias/documentos/c_2_c_8_voluntad_vital_anticipada/anexo_4.pdf
http://www.juntadeandalucia.es/salud/export/sites/csalud/galerias/documentos/c_2_c_8_voluntad_vital_anticipada/anexo_3.pdf
http://www.juntadeandalucia.es/salud/export/sites/csalud/galerias/documentos/c_2_c_8_voluntad_vital_anticipada/anexo_2.pdf
http://www.juntadeandalucia.es/salud/export/sites/csalud/galerias/documentos/c_2_c_8_voluntad_vital_anticipada/anexo_1.pdf
http://www.juntadeandalucia.es/salud/export/sites/csalud/galerias/documentos/c_2_c_8_voluntad_vital_anticipada/anexo_1.pdf
http://www.juntadeandalucia.es/salud/export/sites/csalud/galerias/documentos/c_2_c_8_voluntad_vital_anticipada/anexo_2.pdf
http://www.juntadeandalucia.es/salud/export/sites/csalud/galerias/documentos/c_2_c_8_voluntad_vital_anticipada/anexo_3.pdf
http://www.juntadeandalucia.es/salud/export/sites/csalud/galerias/documentos/c_2_c_8_voluntad_vital_anticipada/anexo_4.pdf
http://juntadeandalucia.es/boja/boletines/2012/59/d/updf/d4.pdf
http://juntadeandalucia.es/boja/boletines/2012/59/d/updf/d4.pdf

e (Cuandoy como se consulta una VVA?

Los profesionales sanitarios estan obligados a consultar la Historia de Salud para comprobar la
existencia de VVA, cuando se preste atencidn sanitaria a una persona cuya situacién clinica le impida
expresar personalmente su voluntad.

En caso de que exista VVA, los profesionales sanitarios deben acceder al contenido de la mismay
actuar conforme a las instrucciones y opciones expresadas por el/la paciente.

El acceso al Registro y al contenido de una VVA puede hacerse:

O Via telefdénica a través de Salud Responde: 902 50 50 60

O Mediante consulta de la Historia de Salud de la persona.

O Via telematica en el Portal Web de la Consejeria de Salud y Bienestar Social:
Profesional_RVA

® ¢(Como puedo obtener mas informacion sobre las VVA?
o Guia sobre Voluntades Vitales Anticipadas

En el Portal Web de Salud de la Consejeria de Salud y Bienestar Social: Ciudadania, se
encuentra disponible una Guia para hacer la Voluntad Vital Anticipada para ayudar a la
ciudadania andaluza a cumplimentar estos documentos. Se trata de una herramienta que
ofrece informacion sencilla y rapida sobre la manera de rellenar y registrar las VVA.

Vothnglad ' Aunque esta guia esta principalmente dirigida a la ciudadania, puede
> ! o . .
Anticipada ser de gran utilidad para el personal sanitario, ya que es una

herramienta complementaria para llevar a cabo un proceso de PAD
gue incluye informacion detallada sobre las VVA.

También puede conseguir mas informacién en:
o SALUD RESPONDE: 902 505 060

O Portal de Salud de la Consejeria de Salud y Bienestar Social: Ciudadania
http://www.juntadeandalucia.es/salud/rva

o<


http://www.juntadeandalucia.es/salud/sites/csalud/contenidos/Informacion_General/c_2_c_8_voluntad_vital_anticipada/guia
http://www.juntadeandalucia.es/salud/rva
http://www.juntadeandalucia.es/salud/sites/csalud/contenidos/Informacion_General/c_2_c_8_voluntad_vital_anticipada/guia
http://www.juntadeandalucia.es/salud/sites/csalud/contenidos/Informacion_General/c_2_c_8_voluntad_vital_anticipada/guia

Anexo 3 '
GLOSARIO DE TERMINOS

® Calidad de Vida
Satisfaccién individual ante las condiciones objetivas de vida desde los valores y las creencias
personales.

® Comité de Etica Asistencial
Organo colegiado de deliberacion, de caracter multidisciplinar, para el asesoramiento de pacientes
y personas usuarias, profesionales de la sanidad y equipos directivos de los centros e instituciones
sanitarias en la prevencién o resolucién de los conflictos éticos que pudieran generarse en el
proceso de atencidn sanitaria.

® Consentimiento Informado
De acuerdo con lo dispuesto en el articulo 3 de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica
reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién
y documentacion clinica, «la conformidad libre, voluntaria y consciente de un paciente, manifestada
en pleno uso de sus facultades después de recibir la informacién adecuada, para que tenga lugar
una actuacién que afecta a su salud».

® Cuidados Paliativos
Conjunto coordinado de intervenciones sanitarias dirigidas, desde un enfoque integral, a la
mejora de la calidad de vida de los pacientes y de sus familias, afrontando los problemas asociados
con una enfermedad terminal mediante la prevencién y el alivio del sufrimiento, asi como la
identificacion, valoracién y tratamiento del dolor y otros sintomas fisicos y/o psiquicos.

® Declaraciéon de Voluntad Vital Anticipada
De acuerdo con lo dispuesto en el articulo 2 de la Ley 5/2003, de 9 de octubre, de Declaracion
de Voluntad Vital Anticipada, es la manifestacidn escrita, hecha para ser incorporada al Registro
de Voluntades Vitales Anticipadas, por una persona capaz que, consciente y libremente, expresa
las opciones e instrucciones que deben respetarse en la atencion sanitaria que reciba en el caso
de que concurran circunstancias clinicas en las cuales no pueda expresar personalmente su
voluntad.

® Instrucciones Previas
Sinénimo de Declaracién de Voluntad Vital Anticipada y de Testamento Vital. Es el término que
recoge el articulo 11 de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia
del paciente y de los derechos y obligaciones en materia de informacidon y documentacion clinica.


http://www.boe.es/boe/dias/2002/11/15/pdfs/A40126-40132.pdf
http://juntadeandalucia.es/boja/boletines/2003/210/d/updf/d1.pdf
http://www.boe.es/boe/dias/2002/11/15/pdfs/A40126-40132.pdf

Limitacion del Esfuerzo Terapéutico

Retirada o no instauracion de una medida de soporte vital o de cualquier otra intervencién que,
dado el mal pronéstico de la persona en términos de cantidad y calidad de vida futuras, constituye,
a juicio de los profesionales sanitarios implicados, algo futil, que solo contribuye a prolongar en
el tiempo una situacidn clinica carente de expectativas razonables de mejoria.

Médico o médica responsable

De acuerdo con lo dispuesto en el articulo 3 de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, es «el
profesional que tiene a su cargo coordinar la informacidn y la asistencia sanitaria del paciente
o del usuario, con el caracter de interlocutor principal del mismo en todo lo referente a su
atencidn e informacién durante el proceso asistencial, sin perjuicio de las obligaciones de otros
profesionales que participan en las actuaciones asistenciales».

Rechazo de tratamiento

De acuerdo con lo dispuesto en el articulo 8 de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y
Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte, toda persona tiene derecho
a rechazar la intervencion propuesta por los profesionales sanitarios, tras un proceso de
informacién y decisién, aunque ello pueda poner en peligro su vida. Dicho rechazo debera
constar por escrito.

Representante

Persona mayor de edad y capaz que emite el consentimiento por representacién de otra,
habiendo sido designada para tal funcion mediante una Declaracién de Voluntad Vital Anticipada
o, de no existir esta, siguiendo las disposiciones legales vigentes en la materia.

Situacion de incapacidad de hecho

Situacién en la que las personas carecen de entendimiento y voluntad suficientes para gobernar
su vida por si mismas de forma autdnoma, sin que necesariamente haya resolucién judicial de
incapacitacion.

Testamento Vital
Sinénimo de Declaracién de Voluntad Vital Anticipada y de Instrucciones Previas.

Valores vitales
Conjunto de valores y creencias de una persona que dan sentido a su proyecto de vida y que
sustentan sus decisiones y preferencias en los procesos de enfermedad y muerte.


http://www.boe.es/boe/dias/2002/11/15/pdfs/A40126-40132.pdf
http://juntadeandalucia.es/boja/boletines/2010/88/d/updf/d1.pdf
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