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Resumen

La planificacién de decisiones anticipadas se define como el proceso por el cual
se exploran valores y expectativas de los pacientes para construir una propuesta de
atencion lo mas acorde posible con lo que la persona desea. La PDA es un elemen-
to clave en el desarrollo de modelos asistenciales y de cuidado basados en la aten-
cion centrada en la persona. Estos modelos son especialmente relevantes para la
mejora de la atencion a personas en situaciéon de enfermedad crénica avanzada y
final de vida. Para lograr la implementaci6én de la PDA se requiere la combinacién
de varios factores: el soporte institucional; el consenso interno del concepto de
PDA, que se ajuste al entorno social y cultural; la formacion de los/as profesiona-
les implicados y la implicacion de la ciudadania. En los Gltimos anos Catalufia ha
trabajado en el desarrollo de una propuesta de implementacién de PDA que abarca
todos estos aspectos, siendo muy bien acogida hasta el momento.

Palabras clave: planificacion anticipada del cuidado, cuidado cronico, forma-

.’ .’ .
cion, atencion mtegrada.

Summary

Advance care planning is defined as the process to explore values, wishes and
expectative of patients, in order to build up the plan of care according to their
preferences. ACP is a key element within models of care based on centred-people
care. These models are special relevant being addressed to people with advanced
chronic diseases or in the end of life process. Some particular aspects are needed to
achieve a wide implementation of ACP: local government or institutional support;

an internal consensus about the concept; general and specific training of the profes-
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sionals involved; and the engagement of patients and citizenship. Last years, Cata-
luna has been developing an implementation program of ACP taking into account
all these aspects. Nowadays, this proposal is being very well accepted by the differ-
ent participants.

Keywords: advance care planning, chronic care, training, integrated care.
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La atencién a personas con enfermedades cronicas avanzadas es actualmente un
elemento clave en las lineas estratégicas de las politicas sanitarias. Tres de cada cua-
tro personas que mueren en el entorno de paises desarrollados, lo haran de una
enfermedad cronica avanzada (Gomez-Batiste et al., 2014). En las proximas déca-
das, la presencia de patologias cronicas, en la mayoria de casos con comorbilidad,
se incrementara de manera exponencial, fenémeno lbgico teniendo en cuenta ele-
mentos como el envejecimiento de la poblacién y la creciente esperanza de vida.

Si observamos esta realidad epidemiolbgica desde la 6ptica de los modelos de
atencion, y teniendo en cuenta las multiples necesidades presentes en los procesos
de enfermedad cronica avanzada y final de la vida, resulta evidente que deben pri-
mar propuestas asistenciales combinadas. Es preciso desarrollar estrategias com-
binadas (Ham, 2010), o sea, modelos con vision de atencion integrada y de coordi-
naci6én de servicios sanitarios y sociales (Blay, Limén y Meléndez, 2017), y por
otro lado, modelos asistenciales de atencion integral cuyas bases se sustenten en la
identificacién precoz de personas con enfermedad cronica avanzada y/o final de
la vida (Gomez-Batiste et al., 2013); y el abordaje multidimensional y multidisci-
plinar de sus necesidades, tanto de la persona enferma como de su entorno afectivo.
Necesidades que en mayor o menor medida entranaran una elevada complejidad
clinica y asistencial.

En este contexto de complejidad, las decisiones clinicas pueden resultar inciertas y,
en ocasiones, alejadas de los valores relativos a la persona enferma, por lo que la par-
ticipacién de la misma en el proceso de toma de decisiones en relacién a su salud
constituye un aspecto muy relevante en la medida de la calidad del proceso asistencial.

En este sentido, la propuesta de implementar un modelo de atencibn integral e
integrado implica la necesidad de desarrollar en profundidad conceptos como la
Planificacién de Decisiones Anticipadas (PDA) (Advance Care Planning). La
PDA representa un aspecto clave de la atenci6én integral (Altisent, 2016), la toma
de decisiones compartidas y la importancia de la persona como eje de atencion; y
por otro lado, su implementacién requiere un modelo integrado, en el que se prac-
tique la coordinacion entre todos los niveles asistenciales, tanto sociales como sani-
tarios. Esto puede ser principalmente relevante en el ambito residencial.

El concepto de PDA surge a principios de los anos 90 del pasado siglo en EEUU
tras los resultados del estudio SUPPORT (SUPPORT PRINCIPAL INVESTIGATORS,
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1995), especialmente por las conclusiones que aportd en cuanto a la baja implica-
cion de las personas enfermas en el proceso de toma de decisiones (Teno y Hill,
1994). Uno de los proyectos integrales que probablemente ha tenido mayor im-
pacto tras el estudio SUPPORT es la experiencia Respecting Choices® (Gunder-
sen Health System, 2017) de Wisconsin, iniciada a mediados de los anos 90. Sus
resultados de implementacion (85% prevalencia de directivas anticipadas en la co-
munidad, 95% de registros médicos, 98% cumplimiento con las DA) (Hammes y
Rooney, 1998; Biondo, Lee, Davison y Simon y Advance Care Planning Collabo-
rative Research and Innovation Opportunities Program, 2016) han permitido sen-
tar las bases para el desarrollo de otras propuestas a escala internacional, como el
programa neozelandés Advance Care Planning (The Northern Regional Alliance,
2017) o el australiano Respecting Patient Choices® (Australian Capital Territory,
2017).

La implementacién de un programa de PDA supone la combinacion de diversos
elementos clave (Baughman, Ludwick, Palmisano, Hazelett y Sanders, 2015;
Street, 2006):

* Soporte institucional. Para garantizar una amplia cobertura en la implemen-
tacion de PDA se requiere el compromiso de los profesionales, pero también
es clave el soporte que las instituciones les proporcionen, sean locales o guber-
namentales. Se debe definir una estrategia que tenga en cuenta todos los niveles
asistenciales, los organismos implicados, y los actores participantes. Es funda-
mental identificar las particularidades de cada territorio asi como las figuras de
liderazgo que movilizaran los recursos adecuados para el correcto desarrollo de
la PDA; partiendo de propuestas generales, cada institucion o territorio debe-
ra identificar y definir sus propias necesidades de implementacién. Al mismo
tiempo, cabe desarrollar un cronograma de implementacion, con periodos de
pilotaje que permitan identificar buenas praxis y areas de mejora. Por tltimo,
es necesaria la construccién de una marca que identifique claramente el «Mo-
delo de PDA». Ya se han mencionado diversas experiencias internacionales de
éxito cuya marca esta generalizando implementacion a escala internacional.
Por Gltimo, el soporte institucional debe favorecer espacios de registro de
PDA en la historia clinica lo mas accesibles posible por parte de todos los ni-

veles asistenciales implicados. Incluso, se deberia promover compartir la docu-
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mentacion con la persona atendida, para que pueda acceder a ella siempre que
lo considere necesario (Gilissen et al., 2017).

* Construccion del concepto. La definicion de PDA es conocida internacional-
mente (Mullick, Martin y Sallnow, 2013); (Emanuel, von Gunten y Ferris,
2000). Actualmente la European Association of Palliative Care (EAPC), a
través de un grupo de trabajo multicéntrico (EAPC Onlus, 2014) esta traba-
jando en la validacion de la definicion de PDA desde las propuestas americanas
a un contexto europeo, habiendo utilizado para ello un proceso DELPHI de
dos fases. En Espana se han desarrollado diversos conceptos en los Gltimos
anos (Carrero Planes, Navarro Sanz y Serrano Font, 2016; Simon Lorda,
Tamayo Velazquez y Esteban Lopez, 2013).

¢ Elaboracién e implementacién de formacion. Las necesidades de formacion
en PDA han sido ampliamente identificadas (Abad-Corpa, Garcia-Palomares,
Martinez-Rodriguez, Sanchez-Pérez y Molina-Ruiz, 2006; In der Schmitten et
al., 2011; Seymour, Almack y Kennedy, 2010). Ademas de establecer, segin
el contexto de implementacion, cuales son las necesidades formativas especifi-
cas, es clave definir niveles de formacion y profesionales diana para la misma.
La diseminacion del concepto y de la importancia de llevar a cabo una buena
PDA debe ser de amplia cobertura, siendo accesible tanto para profesionales
de ambito sanitario como social. Sin embargo, es razonable pensar que no to-
dos los profesionales adquiriran las competencias necesarias para realizar la
PDA; por tanto, hay que definir estrategias diversas de formacién (Flo et al.,
2016) que iran dirigidas a profesionales que ejerzan un rol especifico en la
atencibn a personas con enfermedades avanzadas (Baron, Hodgson y Walshe,
2015; Barrio, Simé6n y Pascau, 2004).

® Implicacién de la ciudadania. La PDA es un proceso por y para las personas;
por tanto, la ciudadania debe participar en el desarrollo de la implementacion
y debe encontrar espacios de consulta, educacion y de expresion de sus dificul-
tades a la hora de llevar a cabo el proceso (Tamayo-Velazquez et al., 2010;
Sudore et al., 2014). Existen programas internacionales y nacionales con ma-
teriales educativos muy valiosos que pueden servir como referentes (The Na-
tional Council for Palliative Care, 2015; Programa Kayrés [Jadez, 2015],

entre otros).
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En Cataluna se ha trabajado en los Gltimos tres afios en el desarrollo del modelo
catalan de PDA, lograndose una definiciéon consensuada por 50 profesionales de
ambitos asistenciales muy diversos y representativos de todo el territorio catalan.

En este modelo, se entiende la planificacion de decisiones anticipadas co-
mo un proceso deliberativo y estructurado mediante el cual una persona expresa
sus valores y preferencias y, de acuerdo con estos y en colaboracion con su en-
torno afectivo y sus profesionales de referencia, formula y planifica como desea-
ria que fuera la atencion que debe recibir ante una situacion de complejidad cli-
nica o enfermedad grave que se preve probable en un plazo de tiempo
determinado y relativamente corto, o en situacion de final de la vida, especial-
mente en aquellas circunstancias en las que no esté en condiciones para decidir
(Generalitat de Catalunya, 2015).

Un aspecto importante en la implementacion de la PDA es que todos los agentes
consideren la PDA como un proceso dinamico. Esta pretende explorar deseos,
valores y preferencias para construir una propuesta futura de atencion, principal-
mente cuando la persona no pueda decidir. Al mismo tiempo promueve un cambio
de cultura asistencial que permita modificar y adaptar las intervenciones de manera
precoz y en el presente, generando un espacio de dialogo en el que la persona aten-
dida se sienta escuchada y respetada en sus creencias y preferencias mas relevantes.

El Modelo Catalan de PDA ha girado siempre alrededor de esta premisa. Por
ello, el resultado de la implementacion deberia tener como eje principal el cambio
de cultura asistencial, y esto implica que la estrategia combinada debe hacer énfasis
no solo en los actores implicados actualmente, sino en los futuros profesionales que
la habran de llevar a cabo. En este sentido, una de las claves para la implementacién
de la PDA es el desarrollo de una formacién de calidad, altamente sensible con los
valores individuales, centrada en habilidades de comunicacion y en el proceso de
toma de decisiones compartidas, que destaque el manejo de situaciones ético-clini-
cas complejas y que se adapte al rol especifico de los profesionales.

Paralelamente, se deben desarrollar estrategias comunitarias para implicar tam-
bién a la ciudadania. Estamos asistiendo recientemente al desarrollo de proyectos
relacionados con el concepto de «Ciudades Compasivas» o «Ciudades Cuidado-
ras», que responden a miradas mas sociales o antropologicas de conceptos de salud

y enfermedad y que pretenden potenciar el valor del propio contexto cultural y
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social para generar discursos comunes, de facil comprensiéon y ampliamente comu-
nitarios sobre el proceso del final de la vida. La PDA deberia tener cabida en estos
proyectos.

Por tltimo, las instituciones sanitarias y sociales, con capacidad de liderazgo y
con responsabilidades para el cambio, deben promover las acciones facilitadoras
para la puesta en practica de la PDA. Es decir, no es suficiente con promover una
buena formacién de los profesionales; también se deben establecer modelos de
atencion sensibles con la propuesta, cambios en la organizacién de los servicios y
equipos que faciliten la coordinacion asistencial y la elaboracién de instrumentos
de registro que sean accesibles para todos los profesionales implicados y, por qué
no, para las propias personas atendidas. Para garantizar la mejor implementacion
de la PDA es clave establecer indicadores de evaluacion tanto cuantitativos como
cualitativos lo mas cercanos posible a indicadores estandar de PDA (Biondo et al.
2016).

Tras tres anos de trabajo en Cataluna, se ha creado conciencia de la existencia del
modelo de PDA, lo que conlleva y ha aflorado la necesidad de formacién en y para
muchos profesionales. La propuesta del modelo catalan de PDA pretende hacer llegar
la formacion al maximo de profesionales sanitarios y sociales de todo el territorio, lo

cual deberia ser el punto de partida de todo programa de implementaciéon de PDA.
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