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Resumen

Introduccién: la planificacion anticipada de la atenciéon busca trazar un plan de atencién
sanitaria conjuntamente entre profesionales, paciente y familia. Aunque el paciente tiene
derecho a ser informado para tomar decisiones al final de su vida, los profesionales siguen
encontrando dificultades para poder garantizarlo.

Objetivo: explorar la evidencia cientifica disponible referente a la planificacién anticipada de
la atencién y la toma de decisiones al final de la vida.

Metodologia: revisidon sistematica. Estrategia de busqueda en bases de datos: Pubmed y
CINAHL.

Resultados: los profesionales sanitarios encuentran dificultades en el proceso de informacién
y toma de decisiones al final de la vida de sus pacientes que el registro de instrucciones
previas no parece resolver. La comunicacion entre equipos de diferentes niveles asistenciales
es insuficiente y los pacientes son derivados tarde a los equipos especificos.

Conclusiones: la formacion de los profesionales y la derivacion temprana a equipos
especificos interdisciplinares emergen como elementos imprescindibles en la toma de
decisiones y planificacion anticipada al final de vida.

Palabras clave: cuidados paliativos, planificacion anticipada de la atencién, toma de

decisiones.



Abstract

Background: advance care planning is about planning healthcare together professionals,
patient and family. Although the patient has the right to be informed in order to make decisions
at the end of his life, professionals still find difficulties to guarantee it.

Objective: to explore the scientific evidence available regarding advance care planning and
decision-making at the end of life.

Methods: systematic review. Search strategy in databases: Pubmed and CINAHL.

Results: health professionals find difficulties in the process of information and decision making
at the end of their patients' lives that the record of advanced directives does not seem to
resolve. Communication between teams of different levels of care is insufficient and patients
are referred late to specific palliative care teams.

Conclusions: training of professionals and early referral to specific interdisciplinary teams
emerge as the essential elements in decision making and early planning at the end of life.

Keywords: palliative care, advance care planning, decision making.



Estado de la cuestion

1. Presentacién

La eleccién de este tema surge debido a las dificultades que frecuentemente se presentan
ante los profesionales de los equipos de soporte de atencién paliativa domiciliaria a la hora de
informar a los pacientes y sus familiares sobre planificacion anticipada de la atencion y toma
de decisiones al final de la vida. La falta de formacién especifica de los profesionales y los
pactos de silencio en las familias parecen configurarse como los dos principales obstaculos
que impiden garantizar el derecho a la informacion del paciente. Con este estudio se pretende
explorar la realidad con la que se encuentran los profesionales para poder garantizar este

derecho.

2. Fundamentacioén y antecedentes
2.1. Introduccién

Se entiende como “planificacion anticipada de la atencion” la planificacion compartida entre
los profesionales y el paciente de su asistencia sanitaria, previendo situaciones futuras y
tomando decisiones anticipadas sobre como actuar ante los sucesos que puedan darse a lo

largo de la atencion. ()

En medicina, hasta ahora, se consideraba que, como las enfermedades no se pueden prever,
la funcion de los profesionales sanitarios era actuar puntualmente cuando éstos se
presentasen. Esto ha ido evolucionando y en la actualidad la atencion sanitaria puede y debe

planificarse. (-2

2.2. Marco juridico

En Espafia, 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 documentacioén clinica,
regula en su articulo 11 el documento de instrucciones previas, también conocido como
documento de voluntades anticipadas o testamento vital, definiéndolo como: “aquel mediante
el cual una persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anticipadamente su voluntad,
para que esta se cumpla en el momento en que llegue a situaciones en cuyas circunstancias
no sea capaz de expresarlo personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de su salud

0, una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de sus érganos.” @



Esta ley supuso la novedad de una regulacién mas equilibrada de la informacion sanitaria,
siendo el paciente el titular de este derecho. Para que pueda ser garantizado, es necesario
que los profesionales sanitarios que atiendan al paciente en cada momento puedan acceder
al documento de instrucciones previas, independientemente de donde haya sido registrado.
Por ello, en el apartado 5 del articulo 11 de la ley mencionada anteriormente, se asegura esta

accesibilidad mediante la creacion del Registro Nacional de Instrucciones Previas. ¢

En Espafa, a fecha de enero de 2019, en el Registro Nacional de Instrucciones Previas
constan en el total de las Comunidades Autonomas 278.368 registros. Se ha producido un
gran aumento, puesto que en 2013 constaban 145.775 registros. El mayor numero de
registros se da en Catalufia, con un total de 83.179. El grupo de edad mayoritario es el de los

mayores de 65 afios y, por lo general, predomina el registro de mujeres (Anexos I, Il y Ill). @

En 1994, en Norteamérica, se inicid el nuevo enfoque de “advance care planning” o
“planificacion anticipada de la atencion”, planteandose que era necesario reorientar la
estrategia de Unicamente registrar las instrucciones previas del paciente. Se considerd
necesario dejar de centrarse en los documentos en si y pasar a considerar prioritario el
proceso comunicativo entre profesionales sanitarios, pacientes y familiares, que ayudase a
mejorar la calidad de la toma de decisiones al final de la vida. En esta planificacion, el
cumplimiento o interpretacion de las instrucciones previas y otros documentos tendran un
papel importante cuando el paciente no pueda expresar su voluntad ni tomar decisiones, pero

no son el objetivo del proceso, sino una herramienta mas en la planificacion. (245

En la Legislaciéon Espafiola se aprecia este nuevo término en la Ley 4/2017, de 9 de marzo,
de derechos y garantias de las personas en el proceso de morir. En ella se expone el derecho
de las personas que se encuentren en situacion de final de vida de poder realizar una
planificacién anticipada de su atencidon que ponga en situacion ante los posibles escenarios
que pueden presentarse en el curso de la enfermedad. Su médico responsable sera quien
proporcione al paciente toda la informacién necesaria y velara porque estas preferencias y

decisiones sean respetadas. ©

Actualmente en Espafa no existen protocolos especificos ni modelos de recogida de la
informacion obtenida en la planificacion anticipada, por lo que los profesionales lo dejan
reflejado en la historia clinica del paciente como meras anotaciones. Debido a esta falta de
protocolos, el unico elemento valido juridicamente es el documento de instrucciones previas,
utilizandose la planificacion anticipada como un paso previo al registro de éstas que sirve para

orientar e informar al paciente.



2.3. Conceptos éticos

La planificaciéon anticipada de la atencion y también la toma de decisiones al final de la vida
son, ante todo, una cuestién ética que debe promover una asistencia sanitaria integral y de
mayor calidad. El contexto temporal, psicolégico, emocional, moral, cultural, familiar y

comunitario en el que se produce son elementos clave en este proceso. (1245
Las teorias y conceptos éticos en los que se enmarca este proceso son fundamentales:

- Principio _de autonomia: derecho legitimo y capacidad del paciente para tomar

decisiones personales acerca de su proceso de atencion sanitaria regulado por 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. El paciente
ejerce su derecho a través del consentimiento libre e informado, revocable en cualquier
momento de la atencién. La informacion que reciba por parte de los profesionales que

le atienden debe ser apropiada en contenido y forma y lo mas completa posible. 8

- Principios de beneficencia y no maleficencia: doble obligacion de los profesionales

sanitarios de tratar de maximizar el posible beneficio y limitar los posibles dafios
derivados de una intervencion. En la aplicacion de estos principios, los profesionales no
deben proporcionar tratamientos innecesarios 0 desproporcionados a sus pacientes y
pueden posibilitar su limitacion o retirada. Deben ofrecer tratamientos proporcionales y
adecuados a su situacién. Estos principios, a su vez, implican que el profesional no
puede hacer dafo ni adelantar o retrasar la muerte, aunque el paciente o la familia asi
lo demanden. Los profesionales sanitarios tienen el deber de cuidar, aliviar el sufrimiento

y dar apoyo a sus pacientes. ®

- Principio de justicia: derecho al acceso equitativo a una asistencia sanitaria de calidad.

Implica que no puede haber discriminacion a la hora de recibir los recursos y cuidados,
ademas de la obligacién de los gobiernos a repartirlos de la forma mas justa posible.
Asimismo, los profesionales sanitarios estan obligados a garantizar el anonimato y la
proteccion de los datos del paciente, tal y como explicita la nueva ley de proteccion de
datos vigente en Espafna (Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de
Datos Personales y garantia de los derechos digitales) y en Europa (Reglamento

general de proteccion de datos 2016/679). &9



Los profesionales, ante casos en los que existen conflictos éticos, realizaran una evaluacién

de la calidad ética de cada curso de accion siguiendo estas pautas: (19

1. Contraste del curso de accidn con los principios éticos: analizar los principios
involucrados en el caso e identificar los conflictos entre éstos y los valores del paciente.
(10)

2. Evaluacion de las consecuencias previsibles: evaluar las circunstancias concretas del
caso Yy las consecuencias previsibles de la decisién que se va a tomar, y examinar si se
pueden hacer excepciones a los principios porque puedan atentar contra la dignidad y

valores del paciente. (1

2.4. Modelos de toma de decisiones desde el punto de vista de la bioética

Los profesionales sanitarios, principalmente facultativos, establecen distintos tipos de relacion
a la hora de informar a sus pacientes. Pese a que siempre es importante, es especialmente

relevante en situacion de final de vida, objeto en el que se centra este estudio.

Haciendo un brevisimo recorrido por los diferentes modelos descritos en la literatura, cabe

resaltar los siguientes tipos de relacion:

e Paternalista: modelo en que el médico da al paciente una informacion sesgada y con
una decisién de tratamiento ya tomada, para obtener su consentimiento para llevar a
cabo una intervencién que, a su criterio, es la mejor opcion. (')

¢ Informativo: en este modelo, el médico proporciona al paciente toda la informacién sobre
su proceso Y las opciones de tratamiento para que pueda elegir libremente segun sus
criterios y valores. Incluye el abanico de posibilidades de las que dispone, y los riesgos
y beneficios de cada una de ellas. ("

¢ Interpretativo: el objetivo del médico en este modelo es proporcionar al paciente toda la
informacion relevante sobre su proceso y ayudarle a interpretar sus valores y deseos
para que elija el tratamiento o intervencion mas adecuado para él en ese momento. ('

e Deliberativo: el médico busca ayudar a su paciente en el proceso de elecciéon de
tratamientos e intervenciones, para que seleccione aquellos que son mejores desde el
punto de vista clinico y que ademas se ajusten a sus deseos y valores. El objetivo no es
persuadir ni convencer sobre un tratamiento concreto, sino acompanar al paciente en la

toma de decisiones y aclarar las dudas que puedan surgirle. (112

10



En relacion con el objeto de la presente investigacién, merece ser destacado el modelo
deliberativo planteado por Diego Gracia, centrado en los hechos, valores, deberes y
responsabilidades de los profesionales, tratando de identificar los posibles cursos de accion

intermedios. (1213.14)

2.5. Decisiones por representacion

De este trabajo quedan excluidos los datos referentes a pacientes incapaces, puesto que, a
pesar de ser poseedores de este derecho, no participan activamente del proceso de
planificacién de la atencion ni de toma de decisiones. Como dispone la legislacion, si son
informados y tenidos en cuenta en la medida de su capacidad de comprension y

razonamiento. ©)

- Incapacidad: medida de proteccién, sentenciada por un juez, hacia las personas que,
debido a enfermedades fisicas o psiquicas no pueden gobernarse por si mismas. Dicha
sentencia debe exponer los limites de la incapacitacion y el régimen juridico que se
establece. Estas personas poseen capacidad juridica pero no capacidad de obrar. (1519

- Tutela: guarda que procede cuando se declara la incapacidad total o parcial de una
persona para regirse a si mismo o a sus bienes. Se le asignara un tutor que sera su
representante legal en los ambitos personal y/o patrimonial. (1519

- Curatela: guarda que se establece como medida complementaria a la capacidad de las
personas que no son totalmente incapaces. Constituye una institucion de asistencia y
no de representacion, quedando limitada su intervencion a los actos establecidos en la

sentencia que la persona incapacitada parcialmente no pueda realizar por si sola. (%19

Cuando el paciente no esté previamente incapacitado pero su médico responsable considere
que en el momento actual éste no es capaz de tomar decisiones, tanto la recepcién de la

informacién como la toma de decisiones corresponderan, por este orden: ©

A la persona designada como representante en las instrucciones previas.
A quien ostente su representacion legal.

Al conyuge o pareja de hecho, no separados legalmente.

=

A los parientes de grado mas préximo, hasta el cuarto grado y, dentro del mismo grado,
al de mayor edad.

5. A la persona que, sin ser cényuge o pareja de hecho, esté vinculada por andloga
relacion de afectividad y conviva con el paciente.

6. A la persona que esté a cargo de su asistencia o cuidado.

11



Este orden es importante para el debido cumplimiento de la ley en los casos en que no haya
registradas instrucciones previas o elaborada una planificacion anticipada. Igualmente, se
tratara de que quien ostente el poder de decision, tome aquella mas parecida a la que tomaria
el paciente si pudiera. También se tendran en cuenta los valores y las voluntades o deseos

que el paciente haya expresado con anterioridad. ©17:18)

2.6. Participantes y contenidos

Si centramos la planificacion anticipada de la atencion en la toma de decisiones, es un proceso
voluntario de comunicacion y deliberacion para elaborar un plan de actuacion conjunta entre
un paciente capaz y los profesionales sanitarios que le atienden, acerca de los valores, deseos
y preferencias que quiere que sean tenidos en cuenta en la atencién sanitaria que recibira,
principalmente, en los momentos finales de su vida, solamente cuando él no pueda expresar

su voluntad ni tomar decisiones por él mismo. (!9

Siempre que el paciente lo consienta, es fundamental que en esta planificacién también
participen sus familiares, personas de confianza y la persona a la que designa como su
representante, puesto que facilitara mucho la futura toma de decisiones. Este plan debera ser
adecuadamente registrado en la historia clinica del paciente, revisado periédicamente por las
partes participantes, y comunicado a toda persona que participe en la atencién sanitaria de

dicho paciente. (19

Los contenidos que debe incluir tanto el documento de instrucciones previas como el

documento de planificacion anticipada de las decisiones son:

- Valores relevantes para la persona, como qué significa para ella la calidad de vida o qué
importancia le da a la pérdida de la autonomia para realizar actividades basicas de la
vida diaria o comunicarse. 419

- Preferencias sanitarias de caracter general acerca de como le gustaria que se
desarrollase su asistencia sanitaria en el momento en que no pudiera decidir. (1920

- Indicaciones sanitarias concretas como el rechazo a intervenciones, la instauracién de
intervenciones o la donacion de érganos y tejidos o del cuerpo a la ciencia. 1920

- Preferencias no médicas relacionadas con el proceso de morir. (1920

- Designacién de un representante, que velara porque se respeten sus valores y se

cumplan las instrucciones dejadas por el paciente. #1920

12



2.7. Papel de los profesionales sanitarios

El médico responsable debe tener un papel fundamental en la planificacion anticipada de la
atencion, sobre todo en cuanto a informacion sobre diagnéstico y prondstico al paciente y su
familia, pero se ha demostrado que la enfermera indaga mejor en los valores del paciente y
puede establecer una relacion de confianza mayor. Los psicologos clinicos también tendrian
un papel clave, pero en nuestro Sistema Nacional de Salud cuenta con muy pocos, por lo que

de momento tienen un papel de apoyo y consulta. "

La enfermeria es, por tanto, una pieza clave y podria ser la profesional protagonista, pero
requiere formacion especifica y aceptaciéon en Espana, tanto por parte del colectivo enfermero
como por la del resto de profesionales sanitarios para que asuman una carga importante de
este proceso. En la actualidad, dos de los rasgos principales de la enfermeria son la gestion
y continuidad de los cuidados, por lo que este colectivo seria capaz de manejar un proceso

dinamico y progresivo como es la planificacién anticipada. 22

Concretamente, médicos y enfermeras de atencion primaria tienen una situacion privilegiada
que deberian aprovechar. Son quienes mejor pueden establecer una relacion de confianza
con el paciente y sus familiares, lo que propicia el poder asesorarles y orientarles sobre la

planificacion anticipada de la atencion. 2324

El principal problema que expresan los pacientes y sus familias es la falta de informacion
ofrecida por parte de los profesionales. Tienen problema para acceder a un médico que les
informe de forma adecuada, sincera y comprensible sobre el pronéstico y sobre como y con
quién pueden iniciar la planificaciéon anticipada. También desconocen como pueden hacer una
buena planificacion anticipada o cémo registrar las instrucciones previas para que sean

tenidas en cuenta cuando sea necesario por cualquier profesional que atienda al paciente. ?®

Por tanto, los dos pilares fundamentales que deben promoverse son la formacion de los

profesionales y la informacion a los pacientes y familiares. 25

13



2.8. Papel de la familia

El papel de la familia es fundamental para los pacientes, pues se ha demostrado una mejor
calidad de vida al final de la vida en los pacientes que han contado con la involucracion de su

familia en el proceso y en los cuidados. %)

Por otra parte, la familia es importante para los profesionales sanitarios en cuanto al proceso
de toma de decisiones pues, en la mayoria de los casos, el representante que elige el paciente
para la toma de decisiones es un familiar cercano. Cuando no se ha realizado una buena
planificacién anticipada, también son los familiares, en el orden visto en el apartado 2.5,
quienes deben tomar las decisiones por representacion. La expectativa es que los familiares
conocen suficientemente los deseos y valores del paciente y los respetan, por lo que en caso
de haber sido nombrados representantes o de tener que tomar una decisiéon por

representacion, tomaran la misma que el paciente habria tomado si pudiera decidir. ¢

A pesar de basarnos en un modelo centrado en la autonomia del paciente, siempre se tienen
en cuenta los deseos de la familia si son compatibles con los del paciente, pues evita conflictos

al final de la vida y posteriormente facilita el duelo. 7

3. Justificacion

Al tratarse de un tema innovador y poco desarrollado en un pais como Espana, el principal
problema que se esta observando es la burocratizacion del proceso de planificacion anticipada
de la atencion. Se ha asumido que consiste en el simple cumplimiento de los documentos
juridicos como las instrucciones previas o el consentimiento informado, olvidando que se trata

de un proceso compartido entre profesionales, paciente y familia mucho mas elaborado. '22)

Por si solo el registro de instrucciones previas no constituye una buena planificacion
anticipada de la atencion, puesto que los escenarios que se describen en ellas muchas veces

poco tienen que ver con los que se dan en la realidad del final de la vida del paciente. ?®

Las instrucciones previas dejan por escrito la eleccion o no de someterse a tratamientos o
procedimientos al final de la vida, pero no ponen en situaciones reales a los pacientes. Por
ello, es necesario una planificacion mas exhaustiva, con escenarios mas elaborados que
expliquen mejor al paciente y su familia el proceso de morir y las situaciones que se pueden

encontrar.

14



Otra cuestién importante es, ¢cuando iniciar las conversaciones sobre el final de la vida y
empezar la planificacion anticipada de la atencién y toma de decisiones? Las guias
recomiendan, en el caso de pacientes oncoldgicos, que se inicien en el momento del

diagnostico de incurabilidad y como minimo antes de los ultimos 30 dias de vida. 239

Se ha demostrado que cuanto antes se inicien, menos tratamientos agresivos e innecesarios
recibira el paciente al final de su vida y mayor participacion podra tener en la toma de
decisiones. Ademas, cuanto antes se realice la derivacion a cuidados paliativos, antes se
iniciara este proceso comunicativo, puesto que los profesionales sanitarios de otras

especialidades tienden a retrasarlo o evitarlo. 2°30

Esta evitacion, en atencién primaria, se produce debido a la falta de formacién especifica de
los profesionales sobre el tema y a la escasez de tiempo con cada paciente en la consulta.
Por parte de los pacientes, en su mayoria desconocen esta posibilidad, por lo que no reclaman

informacion a su médico o enfermera de referencia. ©")

Con esta revision se pretende explorar los conocimientos que poseen los profesionales
sanitarios que tratan con pacientes al final de la vida y sus familiares, sus carencias y
necesidades, y recopilar las publicaciones mas recientes sobre el tema para proporcionar un

resumen actualizado de conocimientos que pueda servir de guia.

15



Objetivos
Objetivo principal:
- Explorar la evidencia cientifica disponible referente a la planificacion anticipada de la

atencion y la toma de decisiones al final de la vida.

Objetivos secundarios:

- Describir las dificultades que encuentran los profesionales a la hora de iniciar
conversaciones sobre final de vida o planificacion anticipada con el paciente y/o sus
familiares.

- Describir el nivel de conocimientos percibido por los propios profesionales sobre la

planificacion anticipada.

Pregunta de revisién

Revision sistematica que pretende responder a la siguiente pregunta de investigacion: s qué
conocimientos, actitudes y habilidades tienen los profesionales en planificacion anticipada de

la atencion?

16



Criterios de inclusion

Articulos originales directamente relacionados con el tema objeto de estudio y con una
metodologia relevante para este propdésito.

Profesionales sanitarios de areas especializadas, de atencion primaria o de cuidados
paliativos que atiendan a pacientes con enfermedades con diagnéstico de terminalidad.
Fechas de publicacion de los dos ultimos afos (desde 01/01/2017 hasta 31/12/2018).

Idiomas: castellano e inglés.

Criterios de exclusion

Pacientes pediatricos.

Pacientes discapacitados intelectuales, incapaces y/o tutelados.

Pacientes cuyo criterio de terminalidad sea como consecuencia de una complicacion en
un proceso agudo.

Articulos relativos a los servicios de urgencias y cuidados intensivos.

Articulos relativos a eutanasia o suicidio asistido.
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Metodologia

Palabras clave:

Las palabras clave en términos MeSH (Medical Subject Headings) y DeCS (Descriptores en
Ciencias de la Salud) que se han utilizado para la busqueda son tres: “palliative care/ cuidados
paliativos”, “advance care planning/ planificaciéon anticipada de la atencion” y “decision

making/ toma de decisiones”.

Bases de datos:

Se ha realizado la busqueda bibliografica en las bases de datos Pubmed y CINAHL.

Estrategia de busqueda:
Se han combinado los términos MeSH con el operador booleano “AND”, obteniendo esta
ecuacion: (palliative care) AND (advance care planning) AND (decision making). Dicha

ecuacion se ha introducido en las bases de datos mencionadas anteriormente.

Seleccion de estudios

Para identificar los articulos que debian ser incluidos en esta revision sistematica se han
filtrado los articulos obtenidos en cada base de datos, atendiendo a los criterios de inclusion
y de exclusion. Esta seleccion se ha llevado a cabo a través de la lectura del titulo y el abstract
y, en caso de duda, se procedio a la obtencion del articulo a texto completo para proceder a

la lectura integra del mismo.

Evaluacion critica
Como se detallara en el apartado de resultados, la valoracion critica se ha llevado a cabo
utilizando instrumentos especificos de valoracién critica (CASPe, STROBE y TREND),

aplicando el checklist correspondiente segun el disefio del estudio. (32 33 34.35.36)

Extraccion de datos

Se extrajeron los datos relevantes de los articulos seleccionados través de la tabla de
elaboracion propia que se adjunta en el Anexo IV.

Para facilitar la discusion, se ha incluido en la bibliografia general un apartado con la

bibliografia de la unidad de analisis.
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Sintesis de los datos

La unidad de analisis que constituye la revision sistematica ha sido sintetizada de manera
descriptiva.

Cronograma

El cronograma con todas las fases del estudio se adjunta en una tabla en el Anexo V.
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Resultados

Diagrama de flujo de articulos seleccionados y rechazados

Eliminacion de duplicados
(60 articulos)

Lectura en profundidad y eliminacion de articulos imelevantes

Y gque incumplen criterios

b

UNIDAD DE ANALISIS:

14 articulos

Diagrama 1. Seleccién de los articulos de la unidad de analisis. Elaboracién propia.
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Articulos localizados
Pubmed: realizando la busqueda con la ecuacion mencionada anteriormente se obtuvieron un
total de 170 articulos que, tras aplicar los filtros incluidos en el buscador segun los criterios de
inclusion quedaron en 65. Se leyo el abstract y se aplicaron los criterios de exclusion,
obteniendo 47 articulos. Los motivos de exclusion fueron:

¢ Articulos no relacionados directamente con el tema objeto de estudio: 6.

o Articulos relativos a pacientes con discapacidad intelectual: 1.

¢ Articulos relativos al servicio de urgencias o en cuidados intensivos: 5.

¢ Articulos relativos a pacientes pediatricos: 5.

CINAHL: realizando la busqueda con la ecuacion mencionada anteriormente se obtuvieron un
total de 92 articulos que, tras aplicar los filtros incluidos en el buscador segun los criterios de
inclusion quedaron en 26. Se leyd el abstract y se aplicaron los criterios de exclusion,
obteniendo 18 articulos. Los motivos de exclusion fueron:

¢ Articulos no relacionados directamente con el tema objeto de estudio: 4.

¢ Articulos relativos al servicio de urgencias o en cuidados intensivos: 1.

¢ Articulos relativos a pacientes pediatricos: 1.

¢ Articulos con contenido que hace referencia a eutanasia y suicidio asistido: 1.

Una vez aplicada la estrategia de busqueda y eliminados los duplicados, quedaron un total de
60 articulos. Se leyeron en profundidad, descartando aquellos articulos que no cumplian los

criterios de inclusion o que no resultaban relevantes para el objeto de estudio:

¢ Articulos no relacionados directamente con el tema objeto de estudio: 20.
¢ Articulos relativos al servicio de urgencias o en cuidados intensivos: 4.

¢ Articulos relativos a pacientes pediatricos: 1.

¢ Articulos no relativos a profesionales: 17.

¢ Articulos no relativos a pacientes con una enfermedad terminal: 3.

Se obtuvieron asi los 14 articulos que forman parte de la unidad de analisis.
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Calidad metodolégica de los estudios analizados
A los articulos que componen la unidad de analisis se le aplicaron herramientas especificas
(checklist) para determinar su calidad metodoldgica:

e Ensayos clinicos: valida una puntuacion minima de 7/10 en CASPe. 2

e Estudios de cohortes: valida una puntuacion minima de 7/10 en CASPe.

e Estudios cualitativos: valida una puntuacion minima de 7/10 en CASPe. 4

e Estudios cuasi experimentales: valida una puntuacion minima de 16/22 en TREND. %

e Estudios observacionales: valida una puntuacion minima de 16/22 en STROBE. %)

Descripcion de los estudios seleccionados

La unidad de analisis esta formada por catorce articulos, siendo cinco de ellos estudios
cualitativos, cuatro cuasi experimentales, tres observacionales, un ensayo clinico y un estudio
de cohortes. Uno de los estudios tuvo participantes de diversos paises, ocho de ellos se
desarrollaron en EEUU, tres en Australia, uno en China y uno en Inglaterra. Todos ellos han
demostrado un buen nivel de evidencia y calidad metodolégica, obteniendo un 70% o mas en

sus respectivas parrillas de valoracion critica.

Los resultados del analisis descriptivo de los articulos se exponen a continuacién, habiendo

sido ordenados segun los objetivos secundarios de la revision:

1. Describir las dificultades que encuentran los profesionales a la hora de iniciar
conversaciones sobre final de vida o planificacion anticipada con el paciente y/o sus

familiares:

Es necesario integrar los cuidados paliativos desde etapas tempranas de las enfermedades
terminales, puesto que mejoran la atencién, los cuidados y el proceso de planificacion y toma
de decisiones. Sin embargo, no suele iniciarse hasta que se produce un franco deterioro del
estado general del paciente o una complicacion aguda. El ambito de atencion primaria es el
mas propicio para iniciar la planificacion, puesto que el paciente no se encuentra en situacion

aguda, mantiene sus capacidades y tiene una relacion de confianza con los profesionales que
|e atienden (37, 38, 39, 40,41, 43, 49, 50)

Se hace visible la falta de comunicacion entre los profesionales no paliativistas con los equipos
de cuidados paliativos. Es necesaria una mejora en la comunicacion entre estos grupos, que
favorezca derivaciones precoces y evite sensaciones de abandono del paciente o de fracaso

prOfeSionaI (37, 38. 39, 41, 48, 49, 50)
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Los profesionales opinan que la teoria publicada sobre planificacion anticipada no es aplicable
a la practica diaria, puesto que habitualmente se cifie al registro de instrucciones previas,
olvidando el proceso comunicativo a tres (paciente, familia, profesional). Como principales
barreras expresan la falta de tiempo por la sobrecarga de trabajo que impide dedicar el tiempo
suficiente a conversaciones sobre final de vida, la inexactitud sobre el prondstico de vida
calculado del paciente y la falta de herramientas o sistemas que permitan registrar

adecuadamente la planificacion anticipada. 2 46.47. 48,49, 50)

2. Describir el nivel de conocimientos percibido por los propios profesionales sobre

planificacion anticipada.

Los profesionales sanitarios no paliativistas, especialmente médicos, expresan tanto una falta
de formacion en habilidades comunicativas y planificaciéon anticipada que les provoca
inseguridad, como un desconocimiento sobre quién debe iniciar estas conversaciones. Por

estos motivos, tienden a evitarlas y retrasarlas. (3% 41,4243, 45,48, 50)

Queda demostrado que las intervenciones de profesionales (enfermeria, medicina, trabajo
social) formados en cuidados paliativos, planificacion anticipada, toma de decisiones y
conversaciones de final de vida tienen resultados positivos y generan un notable incremento
en el inicio de éstas entre los pacientes participantes. A su vez, las intervenciones dirigidas a
profesionales también demostraron ser efectivas en cuanto a mejora en los conocimientos y

habilidades. (9 40. 42,43, 44,45
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Discusion

El objetivo principal del trabajo era explorar la evidencia cientifica disponible referente a la
planificacién anticipada de la atencién y la toma de decisiones al final de la vida.
Concretamente la revision se ha centrado en los profesionales sanitarios, por la relevancia e

implicacion que deben tener en el proceso.

Basandonos en los resultados, se observa que los avances en cuanto a la puesta en practica
de la planificacién anticipada de la atencién por parte de los profesionales han sido escasos.
Pese a la evidencia cientifica existente sobre sus beneficios y necesidad de implantacion,
continda sin ser un proceso puesto en practica de forma habitual con los pacientes que

padecen enfermedades en estadios terminales.

Como principal novedad encontrada en la revision sistematica, por primera vez un grupo de
expertos ha llegado a un consenso sobre su definicion: “La planificacion anticipada de la
atencion es un proceso que ayuda a los adultos de cualquier edad o etapa de la salud a
comprender y compartir sus valores personales, objetivos de vida y preferencias con respecto
a la atencion médica futura. El objetivo es ayudar a garantizar que las personas reciban una
atencién médica coherente con sus valores, objetivos y preferencias durante una enfermedad
grave y cronica”. Al inicio de este trabajo se definid6 como “la planificacion compartida entre
los profesionales y el paciente de su asistencia sanitaria, previendo situaciones futuras y
tomando decisiones anticipadas sobre como actuar ante los sucesos que puedan darse a lo
largo de la atencion”. La nueva definicion es mas amplia e incluye explicitamente los valores

y objetivos del paciente. (49

En cuanto a las presuposiciones previas a este estudio, las principales barreras que parecian
impedir este proceso y garantizar el derecho a la informacion del paciente eran la falta de
formacion de los profesionales y los pactos de silencio en las familias. Se han encontrado
articulos que hacen evidente la falta de formacién profesional sobre este tema, pero ninguno

sobre los pactos de silencio en las familias.

Entre las dificultades que expresan los profesionales a la hora de iniciar la planificacion, la
mas repetida es la falta de formacion especifica sobre el tema, seguida por la ausencia de
herramientas adecuadas para el registro del proceso y la mala comunicacién entre los

distintos profesionales que atienden al paciente. (25 37. 39, 40, 42, 45, 46, 47, 48, 50)
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Estas barreras son las que impiden que se lleven a cabo intervenciones que fomenten el inicio
precoz de la planificacion anticipada. Tanto la planificacion anticipada como las derivaciones
a cuidados paliativos tienden a retrasarse demasiado y en muchas ocasiones ni siquiera se
producen, pese a que lo idéneo es en el momento del diagndstico de incurabilidad y como
minimo en los ultimos treinta dias de vida. Por otra parte, los pacientes y familiares, al no tener

informacion, desconocen la existencia de estos planes. (1:2 2930, 31,37, 38, 39, 40, 49, 50)

Los profesionales que se plantearon como protagonistas fueron las enfermeras, pero se ha
demostrado que todos los miembros del equipo, con suficiente formacién en planificacion y
habilidades comunicativas, llevan a cabo intervenciones igual de validas y eficaces a la hora
de iniciar conversaciones acerca del final de la vida. A su vez, aparece un nuevo ambito
profesional prometedor no tenido en cuenta anteriormente para tratar estos asuntos, el del

trabajo social. (21, 22, 39, 40, 42, 43, 44, 45)

De nuevo, en la revision, aparece la posicion estratégica y privilegiada que tiene atencion
primaria. El paciente, por lo general, se encuentra en situacion de estabilidad clinica, sin
proceso agudo, y mantiene la capacidad de obrar y decidir. Los profesionales conocen a los
pacientes y familiares y, por ello, su relacion de confianza es la propicia para asesorar,

informar e iniciar en planificacion anticipada. (2324 41.43.45,49)

El papel de la familia se reafirma como importante. Si el paciente lo desea y permite, es
beneficioso que sus familiares estén presentes en las conversaciones sobre final de vida y en
el proceso de planificacion. En la mayoria de los casos, el representante del paciente, que
tomara las decisiones por representacién cuando éste no sea capaz, suele ser un miembro
de la familia. Por ello, es importante su presencia, puesto que le permite conocer y discutir en

primera persona los deseos y valores del paciente. * 1920, 26,27, 44, 49)
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Por ultimo, cabe destacar la burocratizacion del proceso de planificacion anticipada de la
atencion. En 1994 en EEUU se inicié el nuevo enfoque, tratando de reorientar la estrategia.
Era necesario pasar del acto aislado de registrar las instrucciones previas a considerar
prioritario el proceso comunicativo y continuado de la planificacion anticipada. Uno de los
motivos que expresan los profesionales es, precisamente, la falta de herramientas de registro
para la planificacién, por lo que se tiende a la seguridad y comodidad, utilizando el respaldo
legal y administrativo de las instrucciones previas. En la unidad de analisis de la revision, casi
la totalidad de los articulos hacen referencia a paises angloparlantes. No se encontraron
articulos referentes a Espafia, pero en la justificacion del trabajo se trata el tema de la garantia

del derecho a la planificacion de los pacientes terminales y el problema de la burocratizacion
en Espaﬁa. (1,2,4,5,6,21, 22, 28, 29, 38, 40, 41, 42, 45, 46)
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Conclusiones

La evidencia cientifica explorada a través de esta revision sistematica sobre planificacion
anticipada de la atencion y toma de decisiones al final de la vida muestra los siguientes
aspectos mas relevantes:
¢ Se propone una nueva definicidon sobre planificacion anticipada mucho mas amplia, que
no se cifie solo a la cumplimentacion por parte del paciente de las instrucciones previas.
o Debe tenerse en cuenta el proceso de informacion a tres, es decir, incluir al paciente, al
profesional y a la familia.
e Es necesario que los pacientes sean derivados de forma temprana a los equipos
especificos de cuidados paliativos.
e La formacion especifica de los profesionales en habilidades comunicativas e
informativas ha demostrado ser eficaz.
e La inclusion de diferentes perfiles profesionales como el del trabajador social, ademas

del personal médico y de enfermeria, se ha evidenciado como positivo.

Limitaciones del estudio

La limitacion mas evidente del estudio es la participacién de un unico investigador. Para mayor

objetividad y validez en este estudio deberian participar, como minimo, dos revisores.

La segunda gran limitacion es el sesgo de publicacion, puesto que se han seleccionado sélo
articulos de los dos ultimos anos, pudiendo haber encontrado articulos relevantes para el
estudio publicados en anos previos. Inicialmente se planted la busqueda en publicaciones de
los ultimos cinco anos, pero al encontrar mas de 700 articulos se descartd esa posibilidad.
Debido al trabajo de un solo investigador y a la escasez de tiempo para elaborar el trabajo fin

de master en los plazos requeridos, se ha acotado la busqueda lo maximo posible.
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Anexo I: Numero de inscripciones en el registro nacional de instrucciones

previas por comunidades autonomas entre los afios 2013 y 2019.

REGISTRO Enero Enero Enero Enero Enero Enero Enero
AUTONOMICO 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019
ANDALUCIA 23.397 25329 27407 29949 32825 35686 38531
ARAGON 5012 5494 6.007 6.660 7.384 8.172 942
ASTURIAS 3.805 4 261 4718 5161 5687 6.200 6.644
BALEARES 3121 3.740 4544 h312 6197 7258 8.328
CANARIAS 6.001 6.757 7.602 8.404 9.290 10.319 10,600
CANTAERIA 1.413 1.598 1.850 2078 2.366 2626 2928
CASTILLA-LA 4.047 4474 4.960 5481 6.049 6.656 7.168
MAMCHA
CASTILLAY LEON 4 380 BAT1 5923 6.805 7.958 9291 10330
CATALUNA A7 773 50957 56.167 59606 63.959 72515 83.179
C. VALENCIANA 14474 i6.776 17.478 19.343 21.310 23554 25558
EXTREMADURA 1.039 1.160 1.264 1.429 1579 1761 1.873
GALICIA 2537 3545 4105 4 646 5795 6.895 8.178
MADRID 12307 14205 16.363 18.724 21273 23445 26.900
MURCIA 2889 3.132 3399 3648 3540 4409 4. 405
NAVARRA 1.755 2200 2722 3.327 4174 5.402 7434
PAIS VASCO 10506 11870 13.975 16.033 18.697 20.780 24163
LARICJA 1317 1555 1773 2052 2.353 2675 2947
MSSSI[) 2 4 70 93 107 132 140
TOTAL | 145775 161.328 | 180.327 198.751 | 220943 | 247776 | 278.368

(*) Para inscripciones provisionales referidas a Ceura y Melilla
Se inicia la serie en 2013 ya que la sincronizacion completa de los regisiros autondomicos con el nacional no
se concluyo hasta diciembre 2012
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Anexo Il: Numero de inscripciones en el registro nacional de instrucciones

previas por comunidad auténoma y grupos de edad a fecha de enero de 2019.

T wa | omm | omes | s | oo | giniiet | Lohen

ANDALUCIA 1 1.341 8.811 13,028 15.340 38 531 8.384.408 4,80
ARAGOM 125 1.285 2 BAD 47683 0.042 1.308.728 6.81
ASTURIAS 1 102 1.7 2211 3.313 A.6844 1.028.244 6,48
BALEARES 144 1.228 2373 4.674 g.as 1.128.008 7.38
CAMARIAS 375 2577 35621 4.125 10.600 2.127.685 4.88
CANTABRIA 52 508 1.003 1.367 2823 580228 5.05
CASTILLA-LA MANCHA 288 1.738 2405 2671 7.188 2.026.807 3,55
CASTILLA ¥ LEON 148 1.547 2762 4.873 10330 2408.18 4.28
CATALURA fik] 060 10.341 20072 50.834 g3.170 7.600.065 10,84
C. VALENCIAMA 4 768 4738 7402 12681 25.558 4.063.703 5,15
EXTREMADURA 74 471 Bl TET 1873 1.072.863 1,75
GALICIA 163 1.404 2709 3.002 8178 2701.743 3,03
MADRID 411 4.004 7.020 14.556 26.000 6.578.078 4.08
MURCIA 216 1.131 1438 1.618 4405 1.478.508 2,88
MAVARRA 1 78 888 2614 3.853 7434 B47.554 11,48
PAIS VASCO 182 2478 7663 13.840 24 163 2.18%.088 10,98
RICJA 44 4N 1.067 1.305 2047 315.675 8,34
CEUTA ¥ MELILLA[*™) 1 35 51 53 140 171.528 0.e2
TOTAL NACIONAL 1 5A7T 44,635 81669 144506 278.368 46.722.380 5,96

% Los dalos ndicados comesponden & CCAA que permiten la mscripoion de menores. Solo la C. AL de Andalucia permie, expresamenis, k& mscrpcion de menores

emancipados o con 16 afics cumphdos

{**) RO 1458/7018, de 14 de dicembre, por & gue s& decioren oficiales kos cifras da pobicoon resultontes de io revision del Podrén municipal rafendes of 1 de enero de 2018

{*¥ Inscripcitn provisional Registro MSCBS
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Anexo lll: Numero de inscripciones en el registro nacional de instrucciones

previas por comunidad auténoma y sexo a fecha de enero de 2019.

. . . Poblacion | OMbres | MUETes | rop) oo
Comunidad Autonoma | Hombres | Mujeres |Moconsta| Total por 1.000 | por 1.000

0110112018 [*%) ki hab. 1.000 hab.
ANDALUCIA 15.358 23.059 114 3853 8384 408 1,83 275 4 50
ARAGON 3.387 S5.604 1 9042 1308728 259 432 6,91
ASTURIAS 251 4133 6544 1.028.244 244 402 B 46
BALEARES 3.080 5.248 4328 1.128.008 273 4 G5 738
CAMARIAS 3978 6.622 10600 2 127 Bag 1,87 i 498
CANTABRIA 2674 254 2928 5A0.229 4 61 044 505
CASTILLA-LA MANCHA 2785 4403 7.188 2.026.807) 1.37] 217 355
CASTILLA Y LEON 3.559 6.771 10.330 2.400.154 148 289 4.29
CATALUNA 20958 44634 12.587 63.179 7.800.065 342 5,87 10,94
COMUNIDAD YALENCIANA] 9550 15.999 25558 4.063.703 1,93 322 5,15
EXTREMADURA Fitli 1.076 1873 1.072.883 0,74 1,00 175
GALICIA 3.001 5177 4.178 2701743 1,11 1,92 3,03
MADRID 9428 17.469 3 26.900 B.578.079 143 2,66 409
MURCIA 1.706 2,698 1 4.405 1.478.509 1,15 1,82 2,98
NAVARRA 2693 4741 7434 B47.554 4.1 7,32 1148
PAIS VASCO 8.202 15.934 27 24163 2,150 084 3,73 135 10,99
RICJA 1.023 1524 2947 315,875 3.24 6,09 934
CEUTA ¥ MELILLA(™) ] 82 140 171528 0,34 048 0g2

TOTAL NACIONAL| 99,757 165,878 | 12733 | 278.368 46.722.980 2,14 3,55 5,96

{*) FLD. 1458/2018, de 14 de dicembre, por of que 5e decizron ofidiales los cifras de poblocion resuftantes da ir revision def Podron municipal refaridas of 1 de enero da 2018

{**) Inscripcion provisions! Regisfro MSCES]
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Anexo |V: Tabla de extraccion de datos de la unidad de analisis

Bibliografia (Vancouver)

Diseno del
estudio

Puntuacion
CASPe/
STROBE/
TREND

Tipo de
paciente

Datos relevantes del articulo

Cammy R. Developing a Palliative
Radiation Oncology Service Line: The
Integration of Advance Care Planning
in Subspecialty Oncologic Care. Journal
of Social Work in End-of-Life & Palliative
Care 2017; 13(4):251-265.

Observacional

19/22

Oncolégico

- Demuestra la efectividad del modelo integrativo de
cuidados paliativos en oncologia radioterapica, en el
que se integran las conversaciones de planificacion
anticipada en la rutina habitual.

Es necesario integrar los cuidados paliativos desde
etapas tempranas del tratamiento oncoldgico. Mejora la
comunicacion, el manejo sintomatico, la calidad de vida
y el burnout profesional.

La intervencion de la trabajadora social (con formacion
especifica) ayudo a los médicos a descubrir las
carencias de informacién del paciente, y a los
pacientes a iniciar conversaciones y tramites de
planificacién anticipada, favoreciendo la expresion de
sus miedos, deseos, metas y esperanzas. Disponen de
un formulario para registrar todo el proceso de
planificacién en la historia clinica, y multiples
herramientas de guia y de medida.

Es fundamental una buena coordinacién entre
oncologos y paliativistas, asi como un cambio
sociocultural para poder integrar los cuidados paliativos
desde el diagnostico de incurabilidad.

Cheung KC, Lau VW, Un KC, Wong MS,
Chan KY. Advance care planning for
patients with advanced neurology

Observacional

17/22

No oncolégico
(neuroldgico)

- Los pacientes desean que su médico responsable

conozca sus deseos, pero en la mayoria de los casos
nunca lo han hablado con él.
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diseases. Annals of Palliative Medicine
2018 7(3):349-354.

- El estudio demuestra que la discusion sobre toma de
decisiones de final de vida en pacientes neurolégicos
suele retrasarse demasiado, llegando incluso a no
producirse debido al empeoramiento y siendo los
familiares directamente quienes lo hacen por
representacion. Genera estrés en la familia y muchas
veces no concuerda con los deseos del paciente.

- La intervencién del equipo de neuro-cuidados
paliativos demuestra fomentar el inicio de estas
conversaciones, guiar y acompafar al paciente y su
familia en la toma de decisiones, sin centrarse
unicamente en la cumplimentacion de las instrucciones
previas sobre tratamientos que prolongan la vida.

Pifer PM, Farrugia MK, Mattes MD.
Comparative Analysis of the Views of
Oncologic Subspecialists and
Palliative/Supportive Care Physicians
Regarding Advanced Care Planning
and End-of-Life Care. American Journal
of Hospice & Palliative Care.
2018;35(10):1287-1291

Observacional

19/22

Oncolégico

- Pese a sus beneficios, la consulta temprana de
cuidados paliativos esta infrautilizada y por ello en
EEUU abundan los tratamientos desproporcionados y
agresivos en situaciones de final de vida.

- El estudio compara la vision que tienen unos
especialistas sobre el trabajo y la filosofia de los otros
(oncologos radioterapicos, oncologos médicos y
paliativistas). Los resultados demuestran que entre
oncélogos y paliativistas existen diferencias en cuanto
a la percepcion de los cuidados apropiados a los
pacientes con cancer al final de la vida.

- Oncologia no reconoce sus deficiencias y minusvalora
lo que pueden aportar los cuidados paliativos en los
cuidados y en planificacién anticipada, lo cual supone
una barrera para que se produzca una atencion
paliativa temprana.
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- Es fundamental y necesario mejorar la educacion
sobre cada especialidad y fomentar la comunicacion
entre ambos grupos. Seria beneficioso que ambos
grupos recibiesen formacion sobre las otras
especialidades, incluyendo rotaciones practicas.

Sinclair C, Auret KA, Evans SF, Ensayo clinico | 7/11 No oncoldgico | - Las conversaciones sobre toma de decisiones y
Williamson F, Dormer S, Wilkinson A et al. (EPOC) planificacion anticipada suelen producirse demasiado
Advance care planning uptake among tarde pese a sus beneficios practicos y el respeto a la
patients with severe lung disease: a autonomia del paciente. Si se producen son poco
randomised patient preference trial of a representativas por centrarse en el registro de
nurse-led, facilitated advance care instrucciones previas y en la designacion de un
planning intervention. BMJ Open. 2017 representante.

24;7(2). - El ensayo compara grupos sin y con intervencion

acerca de planificacion anticipada dirigida por una
enfermera experimentada en comunicacion con
pacientes de EPOC avanzado.

- En los grupos intervenidos aumenté significativamente
el inicio de su planificacion anticipada, siendo mayor en
quienes ya tenian interés en el temay en los que
participaron en mas sesiones.

Lammers AJ, Zive DM, Tolle SW, Fromme | Cohortes 7111 Oncologico - Tanto pacientes como oncdlogos saben que las

EK. The oncology specialist’s role in conversaciones sobre planificacion anticipada son
POLST form completion. American importantes, pero desconocen quien debe iniciarlas.
Journal of Hospice & Palliative Medicine Tampoco tienen claro como registrarlas para que se
2018; 35(2): 297-303. haga efectivo su cumplimiento.

- El formulario POLST puede ayudar a registrar estas
conversaciones y es una herramienta complementaria
muy util en la planificacion anticipada de la atencion,
pues incluye toma de decisiones compartida, objetivos
y valores vitales.
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El mayor porcentaje de cumplimentaciones POLST se
da entre los profesionales de atencion primaria. Segun
demuestra el estudio, aunque el oncdlogo tiene un
papel central en el cuidado de estos pacientes hasta el
final de su vida, no lo tiene en la cumplimentacién del
formulario ni en el inicio precoz de la planificacion.

Es fundamental que los profesionales de oncologia
reciban formacioén en habilidades comunicativas.

Brohard C. Initial Efficacy Testing of an
Autobiographical Memory Intervention
on Advance Care Planning for Patients
With Terminal Cancer. Oncol Nurs
Forum. 2017;44(6):751-763.

Cuasi
experimental

17/22

Oncolégico

El 65-85% de los pacientes con cancer fallecen sin
haber registrado instrucciones previas y sin siquiera
haber discutido sobre preferencias de cuidado.

Los profesionales deben abandonar la idea de las
instrucciones previas y formarse en planificacién
anticipada. Por otra parte, pese a buscar su fomento,
no existen herramientas especificas para que los
profesionales puedan documentarlas.

Los principales motivos de escasez de planificacion
anticipada es la falta de comunicacion de los
profesionales con el paciente y la incertidumbre sobre
cuando iniciarla.

El estudio demuestra la eficacia de una intervencion de
memoria autobiografica sobre experiencias de muerte
en su entorno personal en pacientes con cancer
terminal, con el fin de guiar las conversaciones sobre
planificacién anticipada de la atencién y la toma de
decisiones.

El estudio también demuestra que las enfermeras de
oncologia tienen una posicion estratégica para poder
interaccionar con los pacientes y motivar la
planificacién anticipada durante todo el proceso
oncolégico, por lo que deben recibir formacion.
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Lum HD, Sudore RL, Matlock DD, Juarez- | Cuasi 17/22 General - El papel de atencion primaria es crucial para una
Colunga E, Jones J, Nowels M et al. A experimental planificaciéon anticipada precoz y bien elaborada. Los
Group Visit Initiative Improves Advance profesionales refieren no fomentarla debido a la falta
Care Planning Documentation among de tiempo y de formacién.

Older Adults in Primary Care. J Am - Tras la intervencion del médico y la trabajadora social

Board Fam Med. 2017;30(4):480-490. en grupos de discusion para pacientes, aumento
significativamente el inicio de la planificacion.

- La estructura habitual es a solas, profesional y
paciente, pero el estudio demuestra que estos grupos
favorecen las conversaciones y discusiones sobre final
de vida y planificacion entre los pacientes.

- No especifica que los pacientes de los grupos
intervenidos sean paliativos, pero los profesionales que
realizan la intervencién atienden a este tipo de
pacientes en su practica habitual, por lo que resulta
relevante y cumple criterios de inclusion.

Rabow MW, McGowan M, Small R, Cuasi 17122 Oncolégico - El estudio busca determinar el impacto de la

Keyssar R, Rugo HS. Advance Care experimental realizacion de un taller de dos sesiones sobre

Planning in Community: An Evaluation planificacién anticipada guiados por una enfermera

of a Pilot 2-Session, Nurse-Led entrenada en cuidados paliativos, dirigidos a pacientes

Workshop. American Journal Hospice & con cancer y sus familiares.

Palliative Care. 2018;36(2):143-146. - El taller demostro ser viable y aceptado, dando
resultados posteriores de una alta tasa de
cumplimentacién de instrucciones previas e inicio de
planificacién anticipada entre los pacientes, y en menor
medida también entre los familiares.

Berns SH, Camargo M, Meier DE, Yuen Cuasi 18/22 General - El ambito de atencion primaria tiene una posicion clave

JK. Goals of Care Ambulatory Resident
Education: Training Residents in
Advance Care Planning Conversations

experimental

para fomentar la planificacion anticipada y abandonar
la idea aislada de las instrucciones previas. Los
pacientes no se encuentran en situacion aguda y
mantienen la capacidad de decisién y comunicacion.
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in the Outpatient Setting. Journal of
Palliative Med. 2017;20(12):1345-1351.

Los médicos residentes reportan una falta de
formacion en comunicacion, que les impide iniciar
conversaciones precoces sobre planificacion
anticipada en el ambito ambulatorio de atencién
primaria.

El estudio demuestra que el plan de estudios GOCARE
para médicos residentes mejord su comprension y
preparacion para iniciar estas conversaciones, tanto en
el ambito hospitalario como en atencién primaria.
Podria ser integrado en el plan de formacion y
entrenamiento de la residencia para mejorar sus
habilidades comunicativas en este tema.

Johnson SB, Butow PN, Kerridge I,
Tattersall MHN. Patient autonomy and
advance care planning: a qualitative
study of oncologist and palliative care
physicians' perspectives. Support Care
Cancer. 2018; 26(2):565-574.

Cualitativo

8/10

Oncologico

El estudio describe qué entienden paliativistas y
oncélogos por autonomia del paciente, como eso
influye en la informacioén que proporcionan a pacientes
y familiares sobre la toma de decisiones al final de la
vida y como se posicionan en cuanto a la planificacion
anticipada.

Todos los participantes estan de acuerdo en que la
autonomia del paciente es fundamental, pero esta mal
entendida y tiene limites, por lo que no aplicarian
tratamientos desmedidos, futiles o desaconsejados
pese a que el paciente los demande.

Opinan que la teoria publicada de planificacién
anticipada no concuerda con lo que se hace en la
practica clinica diaria. Se debe dedicar tiempo e ir mas
alla, sin consistir Unicamente en rellenar un
cuestionario que no resulta representativo.
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Patel MI, Periyakoil VS, Moore D, Nevedal | Cualitativo 7/10 Oncolégico - El estudio busca explorar las perspectivas de los

A, Coker TR. Delivering End-of-Life profesionales que atienden a pacientes con cancer al

Cancer Care: Perspectives of final de la vida y cdmo poder mejorar la calidad de sus

Providers. American Journal of Hospice & cuidados.

Palliative Care 2018; 35(3):497-504. - Los profesionales expresan tres problemas: falta de
tiempo debido a la gran carga de trabajo, ambigtiedad
en diagndstico y prondstico para introducir en el
momento ideal los cuidados paliativos, y falta de
sistemas que respalden la continuidad en la
comunicacion con el paciente.

Sellars M, Tong A, Luckett T, Morton RL, Cualitativo 7/10 No oncolégico | - Busca describir las creencias, desafios y perspectivas

Pollock CA, Spencer L, Silvester W,
Clayton JM. Clinicians' Perspectives on
Advance Care Planning for Patients
With CKD in Australia: An Interview
Study. Am J Kidney is. 2017; 70(3):315-
323.

(ERC)

de los profesionales en cuanto a planificacion

anticipada en pacientes con enfermedad renal cronica.
- Los profesionales destacan como barreras para iniciar
la planificacion la falta de tiempo, recursos y
experiencia, ademas de la dificultad para determinar el
pronéstico del paciente.
Expresan que la planificaciéon anticipada empodera al
paciente, pero saca a la luz vulnerabilidades
personales y profesionales. Deben ser imparciales,
mantener una escucha activa para fomentar la toma de
decisiones compartida y decir al paciente la verdad en
cuanto a su pronéstico y a las limitaciones de los
tratamientos existentes.
Los participantes se sienten frustrados por la falta de
formacion que se recibe sobre planificacion anticipada
y habilidades comunicativas, la falta de sistemas y
herramientas especificas de registro, y la mala
comunicacion y distinta vision entre los distintos
profesionales.
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Sudore RL, Lum HD, You JJ, Hanson LC,
Meier DE, Pantilat SZ et al. Defining
Advance Care Planning for Adults: A
Consensus Definition From a
Multidisciplinary Delphi Panel. J Pain
Symptom Manage. 2017;53(5):821-832.

Cualitativo

9/10

General

- El panel de expertos identificd los temas en tension
sobre planificacion anticipada:

e Centrada en las conversaciones o en las
instrucciones previas.

¢ Valores de los pacientes o preferencias de
tratamiento.

e Toma de decisiones compartida actual o
decisiones médicas futuras.

e Quién debe ser incluido en el proceso.

- Llegaron a un consenso con esta definicion: “La
planificaciéon anticipada de la atencién es un proceso
que ayuda a los adultos de cualquier edad o etapa de
la salud a comprender y compartir sus valores
personales, objetivos de vida y preferencias con
respecto a la atencion médica futura. El objetivo es
ayudar a garantizar que las personas reciban una
atencion médica coherente con sus valores, objetivos y
preferencias durante una enfermedad grave y cronica”.

Lazenby S, Edwards A, Samuriwo R, Riley
S, Murray MA, Carson-Stevens A. End-of-
life care decisions for haemodialysis
patients - 'We only tend to have that
discussion with them when they start
deteriorating'. Health Expect.
2017;20(2):260-273.

Cualitativo

8/10

No oncoldgico
(ERC)

- El estudio busca explorar las experiencias y
percepciones de los médicos y enfermeras de
nefrologia a la hora de involucrar a los pacientes con
enfermedad renal créonica en hemodialisis en la
planificacién y toma de decisiones al final de la vida.

- Muestra las barreras con las que se encuentran los
profesionales para llevar a cabo estas conversaciones:

e El prondstico no suele hablarse con los pacientes
a menos que lo pregunten directamente, por la
dificultad en la estimacion de este y por la creencia
de que los pacientes no quieren 0 no necesitan
esa informacion.
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Rara vez se lleva a cabo una planificacién
anticipada de la atencion ni se inician
conversaciones sobre final de vida antes de que
se produzca un deterioro franco del paciente.

Hay médicos que admiten evitar la planificacién y
hablan de ello como “algo que a nadie le importa”.
Al no estar definido quién debe llevarlo a cabo,
muchos dan por hecho que sea otro quien lo haga.
Sus razones para no llevarla a cabo son: dificultad
para hablar del final de la vida, falta de
experiencia, falta de conocimientos administrativos
y legales, y focalizacién en eventos agudos.

No se discuten con el paciente las implicaciones
de la retirada de hemodialisis y muchos sienten
gque se ha hecho demasiado tarde, cuando ya no
aportaba beneficios.
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Anexo V: Cronograma del trabajo fin de master

OCTUBRE

NOVIEMBRE

DICIEMBRE

ENERO

FEBRERO

MARZO

ABRIL

MAYO

JUNIO

JULIO

Eleccion del tema

17

Asignacion de tutor

23

Contacto con la
tutora

24

Primera busqueda

25-31

Redaccion del CINV-
17

Entrega y
aprobacién del
CINV-17

Redaccion del CINV-
18

1-31

1-20

Entrega del CINV-18

24

Redaccion del
cuerpo del TFM

1-28

1-31

Seleccion de la
unidad de analisis y
extraccion de datos

1-30

1-31

Revision sistematica
(resultados,
discusion y

conclusiones)

1-15

Revision general del
TFM (ortografia,
maquetacion, etc)

15-19

Entrega del TFM

20

Defensa oral
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