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MODELO DE PLANIFICACION COMPARTIDA DE LA ATENCION
DE LA REGION DE MURCIA (PCA-RM)

“RECONSTRUYENDO EL SENTIDO VITAL DE LA ATENCION DURANTE LA ENFERMEDAD”

Presentacion

Este documento surge del encargo de la Directora General de Planificacion,
Investigacion, Farmacia y Atenciéon al Ciudadano de la Consejeria de Salud de la
Comunidad Auténoma de la Region de Murcia a finales de 2018 al Grupo de Trabajo
para proponer un modelo de “Planificacion Compartida de la Atencién de la Region
de Murcia” (PCA-RM), en un plazo aproximado de 6 meses.

A través de reuniones periodicas de un grupo con una docena de expertos
interdisciplinares coordinado por un referente nacional en el tema, se estudio la
documentacion y experiencias de referencia, que han inspirado este modelo, que es,
no obstante, un modelo innovador y sin precedentes en nuestro ambito de
referencia.

Las principales experiencias inspiradoras han sido las del modelo
internacional principal de referencia, Respecting Choices®, original de La Crosse,
Wisconsin, EE.UU, en el que se inspiré el proyecto de investigacién KAYROS-
Conversaciones que Ayudan desarrollado en Murcia, precedente de este modelo, asi
como las experiencias de implantacién en otros paises anglosajones (Canada,
Australia y Nueva Zelanda), junto a las propuestas mas sélidas de ambito nacional,
impulsadas con el modelo de Planificacion de Decisiones Anticipadas (PDA) en
Cataluiia, con la iniciativa en Andalucia, ejemplarizada en la Guia para Profesionales
sobre Planificaciéon Anticipada de Decisiones (PAD) y con la experiencia en el Pais
Vasco liderada con trabajo comunitario y en Atencion Primaria. Asimismo, en el
impulso aglutinador de estas iniciativas gestado en el Grupo Espafiol de Trabajo
sobre PCA, a nivel nacional y la Asociacién internacional Advance Care Planning
international (ACP-i) a nivel mundial.

Desarrollado el modelo que aqui se presenta, sélo cabe seguir trabajando
para su implantacién con una estrategia plurianual, como compromiso con los

ciudadanos de la Region de Murcia que son atendidos en el sistema sociosanitario.




Abreviaturas:

ACP-I
BIPAP
BORM
CPAP
ELA
EM
EPOC
ERC
GET-PCA
HCE
IP

ICC

LO
MMA
PAD
PCA
PCA-RM
PDA
POLST
RCP
TDC
TIC
UCI
VA

Advance Care Planning International

Bilevel Positive Airway Pressure

Boletin Oficial de la Region de Murcia
Continuous Positive Airway Pressure
Esclerosis Lateral Amiotrofica

Esclerosis Multiple

Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica
Enfermedad Renal Croénica

Grupo Espaiiol de Trabajo sobre PCAPCA-RM
Historia Clinica Electrénica

Instrucciones Previas

Insuficiencia cardiaca crénica

Ley Organica

Muerte Médicamente Asistida

Planificacién Anticipada de Decisiones
Planificaciéon Compartida de la Atencion
Planificaciéon Compartida de la Atencion de la Region de Murcia
Planificacién de Decisiones Anticipadas
Physician Orders for Life-Sustaining Treatment
Reanimacion CardioPulmonar

Toma de decisiones compartidas

Tecnologias de la Informacién y la Comunicacién
Unidad de Cuidados Intensivos

Voluntad Anticipada



Introduccion

Vivimos en una sociedad de personas mayores que envejece. En la actualidad,
un 18% de la poblacion es mayor de 65 afos; en el 2031 este porcentaje sera
superior al 25% y en 2066 al 30%. Estos datos implican que la esperanza de vida a
partir de los 65 afos, que es cuando comienzan a ser sintomaticas muchas
enfermedades cronicas, va a aumentar. Una mujer que alcance la edad de 65 afios
en 2065 vivira en promedio casi otros 30 afios mas. Es decir, estamos en una
sociedad que va a vivir mas afos siendo anciana y, por tanto, con mucha
probabilidad, estando enferma. Esto se debe a que la medicina no ha conseguido
la ansiada “compresion de morbilidad”, es decir, vivir mas tiempo estando sanos
y tener un rapido empeoramiento cerca del final. La medicina no ha logrado frenar
los procesos patoldgicos ligados al envejecimiento proporcionalmente a lo que se ha
alargado la vida.

Aunque el envejecimiento y la (larga) vida con varias enfermedades
cronicas son realidades inapelables, no se ha reflexionado suficientemente
acerca de sus consecuencias en términos politicos, legales o sanitarios. De esta
manera, hoy en dia la medicina no ha realizado la transicion que permita pasar de
tratar fundamentalmente enfermedades agudas a manejar pacientes mayores con
una o varias enfermedades cronicas. Esta carencia se esta pagando en forma de
sufrimiento de las personas, insatisfaccion de los profesionales e ineficiencia de las
organizaciones.

Para poder superar esta transicién social es necesario cambiar algunas
mentalidades. Por ejemplo, entender que frente a una vida cronoldgica
atenazada por la edad y dominada por la biologia tenemos una vida biografica
de quehacer personal conformada por lo que somos y por lo que queremos
ser. Frente a una concepcion pesimista del envejecimiento y la cronicidad
entendidos como formas de declive, que trasmite una idea de resignaciéon y
preparacion para lo peor, hay también una perspectiva mas optimista del curso de
la vida en la que es posible no sélo afadir mas afios a la vida sino también mas salud

ala vida y mas vida a los afios.




Lo cierto es que no existe un unico patrén de envejecer y estar cronicamente
enfermo, pero si tuviéramos que buscar un comin denominador seria la adaptacion
satisfactoria o, al menos, suficiente. Si dejamos de entender la salud como plenitud
o perfeccion y la entendemos mas como la conservacion de la capacidad de
adaptarse y autogestionarse, entonces envejecer y vivir con una enfermedad cronica
de manera “saludable” no es una contradicciéon porque se comprende que la salud
es una situacion vital ineludiblemente inestable, construida individual y
subjetivamente, pero determinada socialmente. Lo importante es garantizar que el
individuo conserva un sentimiento interno de continuidad frente a la discontinuidad
externa. Y este es el reto: conseguir, dentro de los inciertos limites de cada individuo
y cada momento historico, que la sociedad ayude a las personas a encarnar el
envejecimiento y la cronicidad como espacios habitables, un tiempo de vida
donde es posible seguir desarrollando un proyecto vital personal productivo y una
convivencia solidaria e ilusionada. Los resultados de un envejecimiento y una vida
con enfermedad crénica que sea saludable son dependientes de los individuos, pero
estan socialmente facilitados por leyes, instrumentos de solidaridad social y
sistemas sanitarios orientados a las necesidades de las personas.

Un sistema sanitario orientado a las necesidades de las personas ademas de
cambiar el concepto de salud y enfermedad y aceptar su inevitable componente
subjetivo debe deshacerse de algunas expectativas sociales, en relaciéon con el
comportamiento de las personas mayores y cronicamente enfermas. Es decir, lo que
se espera de las personas mayores y enfermas cronicas estad social e
institucionalmente normativizado lo que transforma el proceso asistencial en una
“profecia autocumplida” si la sociedad y las organizaciones sanitarias
entienden la vejez y la enfermedad crénica como un declive inevitable, no van
a prepararse para generar espacios en los que ancianos fragiles y enfermos
puedan expresar sus deseos y ejercer sus facultades preservadas. Esta falta de
oportunidades desactiva en las personas la voluntad de seguir viviendo de manera
productiva, lo que finalmente confirma al sistema que la vejez y la enfermedad
cronica solo pueden ser un tiempo perdido de espera, sufrimiento y dependencia.

Por otra parte, esta vision pesimista contrasta con la cada vez mayor
prevalencia de ciclos vitales fluidos que en el caso de las personas mayores tienen

que ver con biografias llenas de plenitud y capacidad, con recursos psicologicos y



funcionales diversos que retan las expectativas hasta ahora construidas. Este
contraste representa nuevas libertades para unos pocos, los mas decididos o
empoderados, pero, también, nuevas incertidumbres, preocupaciones e
insatisfacciones para la mayoria.

Esta situacion de cierta indefension de las personas mas vulnerables de la
sociedad tiene que cambiar. Es una obligacion, no solo ética sino democratica, la
generacion de espacios donde la vejez y la enfermedad crdénica puedan ser
vividos por las personas como espacios habitables, coherentes con trayectorias
vitales que son siempre genuinas e individuales. Estos espacios evitarian
discontinuidades alienantes que borran, a través de la estandarizacidén y la rutina, el

rostro humano de la medicina.

Justificacion

En este contexto de transicion contradictoria la sociedad y 1a medicina como
institucion han ido introduciendo elementos éticos, legales y asistenciales con la
pretension de generar cambios que permitieran reintroducir a las personas, con
toda su individualidad, en los procesos de atencidn sanitaria. En esta linea hemos de
interpretar hitos ético-legales como la ley de autonomia del paciente, la legislacion
sobre instrucciones previas (o cualquiera de sus denominaciones) o las leyes de
muerte digna; o hitos asistenciales como los modelos de toma de decisiones

compartidas.

En los ultimos afos, debido al escaso impacto real sobre la mayoria de los
procesos asistenciales de estas loables iniciativas, diversas comunidades
autonomas han tomado la decision de formalizar programas institucionales
de “planificacion anticipada de las decisiones” con la pretension de superar el
estrecho modelo legalista-contractual de las voluntades anticipadas, como
documentos escritos a registrar, ajenos a la dinamica real de asistencia sanitaria. De
nuevo, las iniciativas chocan con la realidad organizativa basada en el episodio,

incapaz de visibilizar el proceso.




La segmentacion de la atencién en super-especialidades médicas centradas
en organos y aparatos, el uso excesivo de tecnologia que siempre aporta una
posibilidad de intervencién dirigida a objetivos intermedios (como cifras de
creatinina o de hemoglobina glicosilada) y la debilidad de la visién generalista ante
las certidumbres reduccionistas “basadas en la evidencia” han contribuido a que las
personas se pierdan en miles de procesos y protocolos asistenciales desconectados
y que los profesionales responsables de encarnar la vision de proceso se hayan visto
sobrepasados por la inercia de un sistema complejo y fragmentado. Un sistema que
en nombre de las mejores intenciones impone una dinamica implicita que
invisibiliza a las personas y sus valores, impide una experiencia genuina del
envejecer y enfermar y construye espacios impolutamente técnicos donde

reina el aislamiento y se categoriza el sufrimiento.

En la Region de Murcia no podemos ni cometer los mismos errores que otros
antes ni eludir nuestra responsabilidad como sistema de salud, no solo con los
mayores y enfermos cronicos sino también con cualquier ciudadano que vea
comprometida la continuidad de su trayectoria vital por la enfermedad y necesite
reconstruir el sentido de su vida ante las amenazas y sufrimiento que plantea la
enfermedad, identificando recursos propios o nuevos para afrontarlos. Esta
preocupacion ha movido a profesionales y gestores para la puesta en marcha del
Grupo de Trabajo en Planificacion Compartida de la Atenciéon y ha motivado la

elaboracion de este documento estratégico.

Incluimos unas Tablas sobre referencias legislativas tanto nacionales (Tabla
1 y Figura 1) como regionales (Tabla 2) y otras referencias (Tabla 3) para

contextualizar el marco de la PCA.



TABLA 1. Legislacion nacional y autonémica en salud, instrucciones previas y

final de la vida

Ley 14/1986, General de Sienta las bases del Sistema Nacional de Salud en

de 25 de abril. Sanidad coordinacion con los Servicio de Salud de las CCAA
Art. 10.0: derecho del paciente a rechazar un
tratamiento si éste pudiera ocasionarle un trato
inhumano o degradante

Convenio de Aprobado por el | Art. 9: seran tomados en consideracion los deseos

Oviedo Comité de expresados anteriormente respecto a una

4 de abril de 1997, g/hnlst.ros del intervencién mgdlca por un paciente que, en el

onsejo de momento de la intervencion, no se encuentre en
Europa situacion de expresar su voluntad

Ratificado por
Espafia el 23 de
julio de 1999

Ley 41/2002
de 14 de
noviembre

Basica
reguladora
dela
autonomia
del paciente.

Establece el marco legal previo y las CCAA deben
realizar el desarrollo normativo

Art. 11: estipula contenido minimo de las
instrucciones previas: voluntad con respecto a
cuidados, tratamientos, y destino del cuerpo u
organos

Real Decreto
124/2007
de 2 de febrero

Registro IPs

Normativa sobre Instrucciones Previas (y sus

Regula el registro nacional de Instrucciones previas y
el fichero automatizado de datos personales

de diciembre

Real Decreto 139/
2004, de 5 de
diciembre

variaciones)
Ley 5/2003 Andalucia De declaracion de Voluntad Vital Anticipada de la
de 9 de Octubre Comunidad de Andalucia
Ley 6/2002, Aragon De Salud de Aragén
de 15 de Abril LEY 8/2009, de 22 de diciembre, por la que se
modifica la Ley 6/2002, de 15 de abril, de Salud de
Aragon, en su articulo 15, en lo relativo a las
Voluntades Anticipadas (VA).
Decreto 4/2008, Principado Instrucciones Previas (IP) en el ambito Sanitario
de 23 de enero de Asturias
LEY 1/2006 Comunidad | DeVA
de 3 de marzo Autéonoma
de Islas
Baleares
DECRETO 13/2006 Comunidad Regula las manifestaciones anticipadas de
de 8 de febrero Auténoma voluntades en el ambito sanitario y la creacion del
De Canarias correspondiente registro
Ley 7/2002, de 10 Cantabria Ordenacidn sanitaria: bases de las IP

Creacidn registro de IP

Ley de Medidas: Requisitos y procedimientos para
su formalizacién




Ley 6/2009, de 28
de diciembre

Ley 6/2005, Castilla la Declaracion de VA en materia de la propia salud
de 7 de Julio Mancha

Decreto 15/2006, Del Registro de VA

de 21 de febrero

Ley 8/2003, Castillay Derechos y deberes de las personas en relacion con
de 8 de abril Le6n la salud

Decreto 30/2007, Regula documento de IP

de 22 de marzo

Ley 21/2000, Cataluia Derechos de informacién relativos a la salud, la
de 29 de diciembre autonomia del paciente y la documentacién clinica.
Decreto 175/2002, Registro de VA

de 25 de junio

Ley 3/2005, Extremadura | De informacién sanitaria y autonomia del paciente
de 8 de julio

Decreto 311/2007, Regulacion del registro de expresién anticipada de
de 15 de octubre voluntades

Ley 3/2001, Galicia Reguladora del consentimiento informado y de la
de 28 de marzo historia clinica de los pacientes

Decreto 159/2014, Regulacion del registro gallego de IP sobre

de 11 de diciembre cuidados y tratamiento de la salud

Ley 9/2005, La Rioja Reguladora del documento de IP

de 30 de septiembre

Decreto 30/2006 Regulacién del registro de IP

de 19 de mayo

Ley 3/2005 Madrid Regula el ejercicio del derecho a formular IP en el
de 23 de mayo ambito sanitario y se crea el registro

Decreto 101/2006, Regula el registro de IP

de 16 de noviembre

Ley Foral 17/2010, Navarra Derechos y deberes de las personas en materia de

de 8 de noviembre

Decreto Foral
140/2003, de 16 de
junio

salud

Se regula el Registro de VA

Ley 7/2002,
de 12 de diciembre

Decreto 270/2003,
de 4 de noviembre

Pais Vasco

De VA en el ambito de la sanidad

Se crea el Registro de VA

Ley 3/2009,de 11 de | Region de De los derechos y deberes de los usuarios del
mayo Murcia sistema sanitario de la Regién de Murcia
Decreto 80/2005 de Registro de IP de la Region de Murcia

8 de julio de 2005

Ley 10/2014, Valencia De Salud

de 29 de diciembre

Decreto 168/2004,
de 10 de septiembre

Regula el documento de VA y crea el Registro
centralizado de VA

10



Legislacion sobre el final de la vida (ver figura 1)

Documento de
Sitges (2009)

Ley 2/2010, Andalucia Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona
de 8 de abril en el Proceso de Muerte

Ley 10/2011, de 24 | Aragon Derechos y garantias de la dignidad de la persona
de Marzo en el proceso de morir y de la muerte

Ley 4/2017, Madrid Derechos y garantias de las personas en el proceso
de 9 de marzo de morir

Ley 16/2018, Valencia De derechos y garantias de la dignidad de la

de 28 de junio persona en el proceso de atencidn al final de la vida
Ley Foral 8/2011, Navarra De la dignidad de la persona en el proceso de la
de 24 de marzo muerte

Ley 4/2015, Baleares De los derechos y garantias de la persona en el

de 23 de marzo proceso de morir

Ley 1/2015, Canarias De derechos y garantias de la dignidad de la

de 9 de febrero persona ante el proceso final de su vida

Ley 5/2015, Galicia De derechos y garantias de la dignidad de las

de 26 de Junio personas enfermas terminales

Ley 11/2016, Pais Vasco De garantia de los derechos y de la dignidad de las
de 8 de julio personas en el proceso final de su vida

Ley 5/2018, Asturias Sobre derechos y garantias de la dignidad de las

personas en el proceso del final de la vida

de 22 de i’unio

Capacidad de tomar decisiones durante la
evolucion de una demencia: Reflexiones, derechos
y propuestas de evaluacion

anticipada de las
decisiones (PAD).
2013

Guia ética de Fundaciéon De planificacién anticipada de la asistencia médica
practica médica de Ciencias
(2011) de la Salud
Modelo catalan de Cataluia Desarrolla especificamente los conceptos,
Planificacién de metodologia y formacién de profesionales en PDA.
Decisiones Incluye una Guia Practica para la aplicacion del

o modelo.
Anticipadas (PDA). Cristina Lasmarias, dentro del grupo de Xavier
2015-6 Gémez-Batiste, como principal referente.
Guia de Andalucia Reforzada en el conjunto de trabajos realizados con
Planificacién la pionera Ley de Muerte Digna andaluza de 2010.

Pablo Simén Lorda como destacado referente en su
etapa de investigador en este ambito, en la Escuela
Andaluza de Salud Publica y como responsable de
la Estrategia de Bioética de Andalucia

Proyecto de
Planificacién
Compartida de la
Atencion y
Voluntades
Anticipadas

Pais Vasco

Vivir con Voz Propia es una organizacion que
refuerza el trabajo comunitario desplegado desde
el entorno de salud.

Ifiaki Saralegui como referente indiscutible con su
trabajo inicial en Vitoria, expandido a todo el Pais
Vasco con apoyo institucional.
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Figura 1. Legislacion autondmica sobre el final de la vida (septiembre 2019)
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TABLA 2. CONTEXTO PARA LA PLANIFICACION COMPARTIDA DE LA ATENCION EN LA REGION DE MURCIA

PROYECTO DE REFORMA DEL
ESTATUTO DE AUTONOMIA DE LA
REGION DE MURCIA*

Ley Organica 4/1982, de 9 de
junio, de Estatuto de Autonomia

Aprobacién regional: 1 DE ABRIL DE 2019*

Art. 12. Derecho a la salud que “los usuarios del sistema publico de salud de la Region de Murcia
tendran derecho: A una informacién integral sobre sus procesos de enfermedad, de sus
tratamientos y consecuencias derivadas de la aplicacién de estos, que les permita adoptar una
decision y prestar el consentimiento informado para ser sometidos, en su caso, a un tratamiento
médico.

LEYES para la Region de Murcia Art. 14. Derecho a declarar la voluntad vital anticipada “se reconoce el derecho a declarar la
GENERALES *Aprobado en Asamblea Regional, pendiente de | yoluntad vital anticipada que debera respetarse, en los términos que establezca la ley. Todas las
aprobacién como L.O. en el Congreso de los | nargonas tienen derecho a recibir cuidados paliativos de calidad, y a vivir con dignidad el proceso
Diputados y en referéndum.
de su muerte
LEY 3/2009, DE 11 DE MAYO, DE | Articulo 41.- Derecho a la libertad de decision.
LOS DERECHOS Y DEBERES DE LOS | 1. En atencion al principio de respeto a la libertad y autonomia de la persona en las decisiones que
LEGISLACION USUARIOS DEL SISTEMA | afecten a su salud, los pacientes tienen derecho, tras recibir una adecuada informacidn asistencial
SANITARIO DE LA REGION DE | sobre su proceso, a decidir libremente entre las opciones clinicas o terapéuticas que le
MURCIA (BORM 20 DE MAYO DE | presente el médico responsable de su caso.
2009)** 2. El derecho del paciente a decidir sobre la propia salud conlleva el deber de los profesionales
sanitarios y de los centros, servicios y establecimientos a respetar la voluntad de su eleccion, sin
** Ultima modificacion: Ley 12/2018, de 20 de | mi3s limites que los establecidos en el presente Titulo y en la normativa bésica aplicable.
noviembre, de modificacion de la Ley 3/2009, de
11 de mayo, de los derechos y deberes de los , ; .
usuarios del sistema sanitario de la Regién de Articulos 50 y 51. Instrucciones previas
Murcia
DECRETO 80/2005 DE 8 DE JULIO DE 2005 (BORM 19 DE JULIO DE 2005)
INSTRUCCIONES REGISTRO DE INSTRUCCIONES | https://www.murciasalud.es/pagina.php?id=78223
PREVIAS PREVIAS DE LA REGION DE | REGISTRO IP REGION DE MURCIA
MURCIA Cifras actuales de niimero de registros y grdfico de evolucién.
MUERTE DIGNA/ | Ninguna propuesta se ha materializado en trdmite parlamentario hasta el momento
FINAL DE LA
VIDA
PLAN INTEGRAL DE CUIDADOS PALIATIVOS DEL SERVICIO | OBJETIVO: atencidon integral del enfermo terminal y de su familia, tanto en aspectos
MURCIANO DE SALUD fisicos como emocionales, sociales y espirituales, promocionando la autonomia y
DOCUMENTOS FEBRERO DE 2009 respetando la dignidad del enfermo mediante una atencién continuada,
PROFESIONALES | https://www.murciasalud.es/publicaciones.php?op=mostrar publica | individualizada y por igual en toda la regién.
cion&id=1276&idsec=88
CONSENTIMIENTO INFORMADO Consentimiento informado. El caso de los medicamentos fuera de ficha técnica.
13 DE MARZO DE 2019, MURCIA, N2 DEPOSITO LEGAL MU-326-2019 | Documento Area VI, Comité de Etica Asistencial de Hospital Morales Meseguer.
INICIATIVAS/ PROGRAMA KAYROS-CONVERSACIONES QUE AYUDAN Se fundamenta en la filosofia que da lugar a la PCA y ha validado el proceso de
EXPERIENCIAS http://www.conversacioneskayros.es capacitacién de Facilitadores (tipo Respecting Choices®). Forma parte del Grupo
PCA Espafiol de Trabajo sobre PCA (GET-PCA). Impulsado por Javier Judez desde 2006.

Grupo de trabajo de PCA-RM

Este documento del modelo y estrategia
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Tabla 3. Referentes nacionales e internacionales en PCA

omentacion  Respecting choices bersona, guiada por la mejor
de PCA https:/ /respectingchoices.org/ evidencia cientifica y alineado con los
objetivos y valores del individuo
PREPARE (Gertatra, Calfornia)
https://www.prepareforyourcare.org/ En inglés y espafiol
Advance care pIanning NZ Programa_ nacional de ACP _de Nueva
Zelanda (integrado en un sistema
https:// WWW-thC-gOVt-nZ/ o publico de salud con servicios
programmes/advance-care-planning/ prestados a través de 20 distritos).
Canada y Australia le preceden
Redes de Share the care Pa_r; (()irgagizalr un grupfo oredde
. cuidados de alguien enfermo con
cuidados http://www.sharethe care.org gente de su en%m.no
: . Herramienta tecnoldgica para
hct'tqzlng Brlbd'g e y mantener coordinado un grupo
p://www.caringbridge.org Semejante
Ciudades Iniciativa irlandesa
g . para romper el
compasivas CompaSSI_o_nate aislamiento social y emocional de las
Communities personas gravemente enfermas

http://www.compassionatecommunities.ie/

Vivir con voz propia

http://www.vivirconvozpropia.com

Iniciativa comunitaria de PCA dentro
de Vitoria-Gasteiz como ciudad

compasiva

Comunicacién Proyecto Vital-Talk

CIinica http://www.vitaltalk.info/

Toma de Trabajos de Elwyn et al.
decisiones

compartidas

Propuesta de principios basicos para
el dominio de la comunicacién con
pacientes gravemente enfermos,
equilibrando honestidad con
empatia y esperanza

Revisién sistematica de modelos de
"Shared decision making". Del grupo
de Gregori Makoul. Ver Tabla 4.

Patient Education and Counseling 60
(2006) 301-312
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TABLA 4. Vista compuesta de elementos esenciales en el modelo integrado de “Toma de
Decisiones Compartidas” asi en otros modelos de ensefianza de comunicacion clinica

colaboraci6n ante
decisiones relevantes

participacién en la
medida que el
paciente lo desee

del paciente

Modelo Modelo detres  Consenso de Modelo SEGUE Calgary-Cambridge
integrado de charlas Kalamazoo
Toma de
Decisiones
Compartidas
Definir /explicar el Educar al paciente acerca de * Compartir pensamientos propios
problema su cuerpo y su situacion como apropiados
* Ofrecer opinién y discutir
significado del problema
Discutir metas /expectativas
del paciente
Establecer Animar ala Discutir la importancia del rol ~ * Determinar nivel de participaciéon

que el paciente desee
* Animar al paciente a involucrarse
en la puesta en marcha de planes

Declarar alternativas

Justificar
deliberaciones

Comprobar
reacciones

Aplazar conclusiones

Comprobar
conocimientos

Presentar opciones

Describir opciones

Involucrar al paciente en
toma de decisiones segin
plan (opciones, razén
fundamental)

* Ofrecer sugerencias y opciones
* Discutir opciones

Discutir pros
/contras
(beneficios
/riesgos /costes)

Discutir dafio
/beneficio

* Explicar probabilidad de
beneficio

* Explicar probabilidad de
efectos secundarios / riesgos

* Explorar opciones de manejo
* Proporcionar informacién sobre la
accién o tratamiento ofrecidos
(beneficios /efectos adversos)

Proporcionar apoyo
en las decisiones

Identificar
/conseguir fuentes

y apoyo

* Preguntar sobre sistemas de
apoyo al paciente
* Discutir otros apoyos disponibles

paciente

capacidad para
seguir el plan

Comprobar Resumir Alentar preguntas * Animar al paciente a Comprobar la comprensién del
/clarificar Comprobar la plantear preguntas paciente
comprensién comprensién * Comprobar la comprensién
Discutir valores * Concentrarse en las Involucrar al paciente en * Determinar preferencias del
/preferencias del preferencias toma de decisiones segin un paciente
paciente * Obtener /integrar plan (valores /preferencias * Animar al paciente a contribuir
preferencias /preocupaciones) con ideas/sugerencias
* Obtener puntos de vista del
paciente (necesidades /beneficios
/barreras /motivacion)
* Aceptar puntos de vista del
paciente, optar por visiones
alternativas si es preciso
* Obtener reacciones y
preocupaciones sobre los planes
Discutir Sefializar posiciones propias de
conocimientos y equilibrio o preferencia
recomendaciones
del médico
Proporcionar instrucciones Proporcionar informacién sobre la
completas para el plan accion o tratamiento ofrecidos
(pasos)
Discutir capacidad Comprobar Discutir capacidad del Tomar en consideracion estilo de
/auto-eficacia del acuerdoy paciente para seguir el plan vida /creencias /trasfondo cultural

/capacidades del paciente

Tomar o
explicitamente
aplazar decisiones

Mover a una decision

Resumir y afirmar
el acuerdo con el
plan

* Comprobar si el paciente acepta el
plan

* Comprobar si las preocupaciones
han sido abordadas

Organizar el
seguimiento

Ofrecer revisiones

Discutir el
seguimiento

Revisar siguientes pasos con
el paciente

Compromiso con el paciente para
préximos pasos
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Fuente: datos de Makoul G y Clayman M. Un modelo integrado de toma compartida de decisiones en encuentros
médicos. Patient Education and Counseling. Volumen 60, Issue 3, pp. 301-312, © 2006 Elsevier B.V.; Elwyn G,
Frosch D, Thomson R, Joseph-Williams N, Lloyd A, Kinnersley P et al. Toma compartida de decisiones: un modelo
para la practica clinica. Journal of General Internal Medicine, Volumen 27, Issue 10, pp. 1361-1367, © 2012
Springer International Publishing AG; Makoul G. Elementos esenciales de comunicacién en encuentros médicos:
la Declaracion de Consenso Kalamazoo. Academic Medicine, Volumen 76, Issue 4, pp. 390-393, © 2001 The
Association of American Medical Colleges; Makoul G. El marco SEGUE para ensefianza y manejo de habilidades de
comunicacién. Patient Education and Counseling, Volumen 45, Issue 1, pp. 23-24, © 2001 Elsevier B.V; Silverman
JD, Kurtz SM and Draper ]. Habilidades para la comunicacién con pacientes. Oxford: Radcliffe Publishing, © 1998
de los autores; Silverman ], Kurtz S and Draper ]. Habilidades para la comunicacién con pacientes, 32 edicion.
Londres: Radcliffe Publishing, © 2013 de los autores.

RETOS EN ESTE CONTEXTO SOCIOSANITARIO

. Para los enfermos
- Las personas enfermas no siempre estan informadas de sus procesos de

enfermedad o tienen concepciones realistas sobre la misma. Pueden tener miedo,
angustia, desconfianza, deseos contradictorios, desconocimiento, o prejuicios que
pueden quedar inexplorados. En algunas ocasiones pueden trasmitir, explicita o
implicitamente, su deseo de no querer mas o mejor informacion (especialmente con
los temas relacionados con el final de la vida). La situacion clinica puede limitar la
posibilidad de exploracion de valores y preferencias. Los enfermos, a veces, desean
también evitar dejar la carga de las decisiones a sus familiares y, por tanto, prefieren
no compartir el proceso con ellos.

- Por eso es importante plantear la informaciéon como un proceso que necesita
tiempo, debe ser respetuoso y colaborativo entre los diferentes profesionales, es

decir, siempre atendiendo los deseos y necesidades de los enfermos.

. Para las familias
- Las familias siempre quieren proteger a los enfermos de una informacién que

pueda hacerles dafio. Es facil que se generen situaciones de angustia, ambigtiedad,
desconocimiento, prejuicio o dudas legales. A veces hay condicionantes culturales,
econdmicos, étnicos, lingiiisticos o religiosos (temas tabu) que deben ser también
contemplados y abordados respetuosamente.

- Por eso es importante entender a la familia como aliados y parte del objetivo
de comunicacion. Ello obliga a que los procesos de comunicacion, deliberacion y
planificacién cuenten con el contexto familiar, cultural o espiritual y promuevan el
conocimiento por parte de los familiares y amigos de como se realizara el proceso y

con qué garantias legales y éticas cuenta.
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. Para los profesionales
- Los profesionales no son adecuadamente formados en comunicaciéon y muchas

veces prefieren eludir entrevistas delicadas emocionalmente, normalmente, por
miedo a hacer dafio a los enfermos, pero también, en ocasiones, por protegerse. Existe
la idea de que debe ser el paciente el que inicie esa conversacion y que, si no lo hace,
es porque no quiere mas informaciéon. También hay ideas preconcebidas y
desconocimiento sobre los aspectos éticos y legales implicados. Ademas, es un
proceso que requiere tiempo, conocimiento del enfermo y puede ser visto, como
responsabilidad de otro comparfiero (especialista del proceso mas grave respecto a
meédico de familia).

- Por eso es importante que cualquier actuacion con los profesionales
contemple la formacién en comunicacion y aspectos éticos y legales. Los
profesionales deben desarrollar habilidades, pero también deben contar con las
condiciones adecuadas (sobre todo tiempo, continuidad en la atencién y la

informacion y vias de coordinacion asistencial agiles).

. Para la organizacion:
- Las estructuras organizativas asistenciales siguen viendo los procesos de

comunicacidon profesional-paciente o entre profesionales como secundarios en la
asistencia. Si el proceso comunicacional es, ademas, complejo (prolongado en el
tiempo, compartido, con demanda espacio temporal, flexibilidad organizativa y
habilidades) hay una inercia que tiende a priorizar otros aspectos mas tangibles,
sobre todo si se adivina cualquier consumo presupuestario.

- Por eso los responsables de la organizacion deben ser los principales
valedores de una estrategia integral que requiere una formacion especifica. La
implantacion de una estrategia corporativa de comunicacion, deliberacion y
planificacién tiene capacidad para activar otros muchos cambios organizativos o
tecnoldgicos en la direccion del tedrico eslogan “centrado en el paciente” que
enarbolan todos los sistemas de salud.

Este documento propone un modelo de comunicacion, deliberaciéon y
planificaciéon que denominamos Planificacion Compartida de la Atencién que no es
otra intervenciéon mas: es un cambio cultural profundo que requiere cambios
organizativos y tecnoldgicos y, por tanto, necesita también de una apuesta

presupuestaria. Pasamos a detallarlo.
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Definicion y componentes de la Planificacion Compartida de la Atencion (PCA)

Definimos PCA, en continuidad con la definicion propuesta por el Grupo
Espaniol de Trabajo sobre Planificacién Compartida de la Atencién (GET-PCA), como un
proceso comunicativo-deliberativo, relacional y estructurado, centrado en la persona
y su contexto-red de soporte y cuidados (interrelacionando a las personas
implicadas), que promueve conversaciones (espacios de comunicacion) que faciliten
la reflexion y comprension de la vivencia y experiencia de enfermedad, del cuidado y
atencion que se requerira a lo largo de toda la trayectoria de la misma, con el objeto
de tomar decisiones compartidas a partir de las preferencias, objetivos y expectativas
de la persona enferma, en cada momento, desde el presente hasta el afrontamiento
de eventuales retos futuros, como situaciones de incapacidad para decidir por si
misma (figura 2) (Tabla 5).

La PCA integra dos modelos: la toma de decisiones compartidas (TDC) desde el
presente y la planificacién anticipada de las decisiones (PAD), de cara al futuro. Es
decir, la PCA ayuda a decidir en el presente, acompafiando y planificando de un modo

mejor para lo que pueda devenir en el futuro (figura 3).

PROLONGADO

COMUNICATIVO DELIBERATIVO EN EL TIEMPO

RELACIONAL .

PROCESO *

CENTRADO EN LA
PERSONA

ORIENTADO AL
CONTEXTO

FUNDAMENTADO ESTRUCTURADO

Figura 2. Componentes del modelo de PCA - RM
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Tabla 5. Elementos de los componentes del modelo de PCA-RM

PROCESO
o COMUNICATIVO (CONVERSACIONES)
v Exploracién, reflexion, comprension, decisién
v" Alo largo de la trayectoria de enfermedad (etapas)
v Con apoyos (habilidades de comunicacién, entrevistas semi-estructuradas en
etapas, herramientas)
o DELIBERATIVO (PRESENTE, TDC; FUTURO, PAD)
v’ Habilidades de deliberacién (bioética): Hechos, valores, deberes, cursos de
accion, decisiones (compartidas)
v Sufrimiento (amenazas, recursos)
v Aceptar / rechazar (ayudas)
v Decisiones de sustitucion (capacidad)
o RELACIONAL
v Habilidades relacionales:
= Persona - representante (diada)
* Familia - red de cuidados
* Profesionales - atencidn socio-sanitaria
* Comunidad
o CONTINUADO EN EL TIEMPO
v’ Trayectorias de enfermedad
v Continuidad de atencién
v Transiciones (gatillos, estresores)
v Reevaluacién periddica
o CENTRADO EN LA PERSONA
v Entrevistas (conversaciones)
= Vivencias, experiencias. Sufrimiento, pérdidas, miedos (amenazas),
recursos
= Objetivos de atencion
= Niveles o capas de esperanza
= Vivir bien hoy (lo mas importante, lo importante, lo menos importante)
= Identificar qué seria un mal resultado
= No-abandono y resignificaciéon del sentido vital
o ORIENTADO A SU CONTEXTO
v" Biolégico (hechos)
v’ Biografico (valores)
v Relacional (interacciones)
v Social (roles)
o FUNDAMENTADO
v Antropologia del enfermar y la fragilidad (dignidad y sentido). Motivaciones,
preferencias, deseos, decisiones, errores, fracasos
v’ Bioética (construir valores): toma de decisiones compartidas
= Etica de la indicacién, la gestién, la eleccién y la beneficencia
(consentimiento y capacidad)
= Etica del cuidado. Fines de la medicina: modificacién, alivio y
acompafamiento del curso de la enfermedad. No-abandono
» Etica relacional: habilidades de comunicacién, enfoque narrativo,
aprendizaje adulto motivacional que fomenta la implicacion
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A NRNNRN

o ESTRUCTURADO (estrategia)

Disefiado (multicomponente y sistematico: comunidad, niveles asistenciales,
profesionales, procesos)

Planificado (continuidad asistencial en el tiempo)

Documentado (historia clinica electrénica -HCE-, registros, ayudas)
Implementado (etapas de atencidn)

Evaluado (resultados monitorizados y revisados)

Profesionales

Planificacién Anticipada de la Asistencia

Planificacion Compartida
de la Atencion

Facilitacion
Centrada-Persona
Experiencia -contexto

Organizaciones

Sistema / Sociedad

Figura 3. Vision del modelo de PCA-RM
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Un modelo de Planificacion Compartida de la Atencién para la Region de Murcia

(PCA-RM)

Hacer habitable el envejecer y el enfermar para reconstruir el sentido vital implica
disefar un sistema:

(1) centrado en la persona enferma, en su vivencia de enfermedad y

(2) en su contexto;

(3) que sea capaz de acompafiar en el presente para afrontar mejor el futuro;

(4) estructurando espacios de comunicacion y acompafiamiento a lo largo de la

trayectoria de enfermedad.

Y esto es asi, porque en las etapas avanzadas de la vida, mas aun en la etapa final, lo
que mas resultados consigue para ayudar a vivir bien es invertir en relaciones, como
muestra, extraordinariamente este resumen grafico de Saskie Dorman, adaptada por
“Vivir con voz propia” (figura 4). Cuanto antes invirtamos en relaciones a lo largo de
la trayectoria de enfermedad, mejor pertrechados estaremos para afrontar lo que la

enfermedad nos vaya “echando a la cara”.

DIFicIL MAS FACIL

CUAC’::?\?T'RT‘;%S EN.. 51 NOS CENTRAMOS EN...

“TRAYECTORIAS, ¢* 5
NARRATIVAS  a@ *%

0/~ AcTTuD
M2 oracTiva

€ON vz
propia

Figura 4. Ayudar a vivir bien hasta el final
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1. CENTRADO EN LA PERSONA ENFERMA, VIVENCIALMENTE:
“Yo tomo mis propias decisiones en lo que me afecta (mi vida, mi cuerpo y mi

salud). Cuando yo (ya) no puedo, la toman otros (los que yo elijo) por mi.”

Si bien lo tangible son las decisiones (tratamientos a aceptar, medidas a adoptar),
éstas no pueden ser enajenadas de un proceso deliberativo, comunicativo y relacional
que los profesionales de la salud deben facilitar (toma de decisiones compartidas). El
sistema sanitario debe procurar, por tanto, espacios de comunicacion donde el
paciente pueda reflexionar sobre las amenazas a las que se enfrenta, identificar los
recursos con los que cuenta (personales, sociales, asistenciales) y entender c6mo
puede ser ayudado, considerando sus valores y preferencias, acompafiado por quien

elija y forme parte de su red de soporte (Tabla 6)

Tabla 6. Ambitos por explorar en el proceso deliberativo centrado en la
vivencia de enfermedad (a través de entrevistas clinicas semi-estructuradas),
revisitado y reevaluado en el tiempo

Elementos | Preguntas Conceptos y reflexiones relacionadas que
del proceso | subyacentes pueden aparecer y explorarse durante la
(experiencia) | entrevista

Identificar ;Qué me pasa? Coémo percibo o expreso lo que me pasa
las ;Qué me La afectacién de mi propia identidad
La no-eleccién de (mucho de) lo que nos sucede
amenazas reocupa?
p p Vulnerabilidad, fragilidad, mortalidad, espiritu humano,
esperanza
Identificar ;Qué puedo Capacidades para afrontar / superar lo que nos sucede

(terapia de la serenidad, el valor y la sabiduria)
Reforzar recursos propios, aportados por la medicina y los

los recursos | hacer?

y promover cuidados, aportados por terceros
i?sb'l'd q Gestionar como “jugar con las cartas que me han tocado”
aplilaades
;Qué quiero? Valores, preferencias, decisiones.
;Qué es Deliberacidn sobre cursos de accion posibles
importante Reﬂexic?n sobre experiencias pasadas y lecciones
A aprendidas
para mi?

Explorar niveles de esperanza

Informacién, consentimiento, deliberacion, construccion
de valores

Atenderme, prestarme atencion (sociosanitaria).
Dimensionar y modificar amenazas: modificar curso
enfermedad (ideal/curar), aliviar los efectos y confortar
(mal menor/paliar); acompafiarme y no-abandonarme
(ineludible)

Facilitar(me) la navegacion a lo largo de mi trayectoria de
enfermedad

;Qué pueden
hacer por mi?
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Representante, red familiar y de cuidados; profesionales
socio-sanitarios

Estilos de directividad (para llevar las riendas)

Toma de decisiones, relaciones-redes, capacidad,
decisiones de sustitucion (representante)

;Quién quiero
que me ayude?

2. CENTRADO EN LA PERSONA ENFERMA, CONTEXTUALMENTE:

“;Qué necesito conocer de usted como persona para atenderle mejor?”

El sistema de atencion sociosanitaria debe hacerse cargo y reconocer, en su
realidad practica (procesos) que las personas son seres proyectivos y morales, que
construyen su identidad a través de una biologia, una corporalidad y una biografia,
procurando generar un sentido vital de continuidad y coherencia. Este sentido debe
cristalizar a lo largo del eje que va desde el individuo a la familia (nuclear), la red de

cuidados, la organizacion/sistemas socio-sanitarios y la sociedad.

El conocimiento del contexto implica que a lo largo de las interacciones con el
sistema de atencion sociosanitario se debe:
(1) procurar identificar vivencias de pérdidas y vulnerabilidad (enfermedad,
dependencia, discapacidad, etc.) explorando experiencias previas y expectativas al
solicitar/requerir atencion;
(2) conocer lared(es) de cuidado(s), sobre todo la familia nuclear pero sin olvidar las
potencialidades del grupo familiar extenso, amistades y compafieros de trabajo o
vecinos, y

(3) contar con otra/s red(es) de atencion profesional (personas y organizaciones)

3. ACOMPANANDOLA EN EL PRESENTE PARA AFRONTAR MEJOR EL
FUTURO:
“;Prepararse (so6lo) para un futuro hipotético? Mejor adaptarse desde el

presente con perspectiva de no-abandono para el futuro que venga.”
El sistema, ante los sucesos inesperados en el ambito de la salud, debe ser capaz

de identificarlos como oportunidades para ensayar una intervencion. Y cuando éstas

se materialicen, debe ademas intentar revisitar las situaciones siempre que sea
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posible, buscando la sefializacion de acontecimientos futuribles (desde experiencias
propias o como testigo) y verbalizando los "por si acaso”.

En todo momento el sistema comprende la dificultad existente en las personas
para pasar de pensar en algo a hacer algo (pre-contemplacién / contemplacién /
preparacion / accién / mantenimiento) e identificay apoya la disposicion a implicarse
(engagement) de las personas a la hora de afrontar las amenazas con los recursos
disponibles.

En definitiva, se trata de aprovechar el presente, no s6lo para prepararse para el
futuro, sino para afrontar el presente: decido en el presente, acompafando y

planificando de un modo mejor para lo que pueda devenir en el futuro.

4. ESTRUCTURANDO ESPACIOS DE COMUNICACION A LO LARGO DE LA
TRAYECTORIA DE ENFERMEDAD
Existirian tres etapas o fases de acuerdo con los tiempos criticos o tiempos de
oportunidad que se suceden en una trayectoria de enfermedad. Fases en las que
concretar objetivos, desarrollar procesos de entrevista que aborden asuntos

especificos para cada etapa y utilizar herramientas para esos objetivos.

La primera etapa (Tabla 7) es de tono “preventivo”, previa a cualquier
enfermedad propia. Se trata o bien de planes de contingencia por si nos pasara algo o
bien de pensar en situaciones extraordinarias o inesperadas. Es parecido al hecho de
llevar chalecos reflectantes o triangulos en el coche. Deben ir en el coche. En nuestro
caso, debe hablarse alo largo de los contactos con el sistema de salud y documentarse
y estar disponibles en la historia clinica. A menudo puede iniciarse al hilo de alguna
experiencia personal o familiar de cuidador o testigo de la enfermedad de otro como
respuesta a una invitacion por parte de algun profesional sanitario. Momento de
explorar nuestras preferencias cuando las circunstancias de enfermedad son
hipotéticas. Momento de conocer qué da sentido a la vida cuando predomina la salud
y como se han afrontado experiencias previas de crisis. Tiempo de saber qué significa
vivir bien (prioridades) y aportar algunos materiales escritos que puedan pensarse y
emplearse en otras etapas. Es tiempo de oportunidad educativa, pues, cuando no nos
acongojan las situaciones de crisis. Es tiempo de informar sobre elementos de la

planificacién anticipada aprovechando experiencias pasadas, como son la figura de
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los representantes para la salud, a la vez que mostramos las bases de la toma de

decisiones compartidas. Es una etapa o fase que hay que propiciar mediante

invitaciones de los profesionales sanitarios o bien atender consultas de pacientes o

familiares propiciadas por campafas sociales y comunitarias (carteles en centros

sanitarios y sociosanitarios, actividades en escuelas de salud, centros civicos,

municipales o en asociaciones)

Tabla 7. Primera etapa: plan de contingencia para lo inesperado. “Y si...” (la
enfermedad como hipétesis; viendo la enfermedad desde la barrera o como

testigo)

* Objetivos:

O

Iniciar al modelo: Adulto sano, croénico inicial. Motivar a emprender
procesos de planificacién al enfermar
Explorar conocimientos y creencias: Disposiciéon a implicarse

= Sentido de la vida. Experiencias pasadas. Qué es vivir bien
Asistir en la seleccidn de un representante sanitario
Identificar objetivos de asistencia ante un escenario hipotético accidental
e imprevisto (con dafio cerebral permanente y nivel cognitivo muy pobre
que impide relacionarse)
Presentar los planes escritos (formales) y proponer un plan escrito
"narrativo” (Deseos Kayros-like -Five Wishes-), vistos desde esta etapa.

* Proceso de entrevista (pistas de ejecucion; modelo motivacional y de
representacion de la enfermedad) centrado en la persona

O

@)
@)
@)

Evaluar motivacién, conocimiento, creencias

Explorar la compresion (lo que se conoce) de PCA, IPs...

Explorar experiencias pasadas propias de enfermedades graves, pérdidas
Explorar qué da sentido a la vida

 Decisiones:

@)
@)
@)

Elegir un representante (y prepararle)

Explorar creencias personales, culturales, religiosas, espirituales

Explorar objetivos de asistencia en escenarios de dafio cerebral
permanente con nivel cognitivo

e Herramientas:

v Informacién escrita (“material de campafa social”’, material de
reflexion personal)

v' Actividades comunitarias

v Informacion sobre PCA y representante

v" Modelo narrativo de documentos de instrucciones previas (Deseos
Kayrdés; PREPARE)

v" Documentacion (en la historia clinica)
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La segunda etapa (tabla 8) donde existe una ventana de oportunidad es en el
momento en el que se padece una enfermedad crénica, cuando ya se vive con una
enfermedad en la que las medidas para abordarla no son curativas; si acaso
enlentecedoras del curso de la enfermedad o para afrontar, evitar o remontar
reagudizaciones aceleradoras del deterioro funcional. Etapa en la que, idealmente,
hay que planificar conversaciones que retomen lo hablado en la etapa primera. Que
identifiquen gatillos o hitos cuando se acelera o cambia la funcionalidad de la vida a
lo largo de la trayectoria de enfermedad en la que los profesionales de la salud hagan
hueco, programado y documentado, para pensar y hablar. Entrevistas que requieren
familiaridad con los desafios y amenazas que plantea la enfermedad o enfermedades
que se padecen en funcion de la trayectoria que trazan las mismas (ver Tabla 9a y 9b,
Anexo 1). Es importante en esta etapa fomentar que las entrevistas se realicen con el
paciente y su representante desde un enfoque potenciador de las relaciones y redes
de cuidado, inspirado en la toma de decisiones compartidas. De este modo, se delibera
también sobre el modelo de toma de decisiones, la dindmica de confianza o
delegacion, la robustez del contexto y redes de cuidados de cada paciente. Momento
de explorar qué significa vivir bien cuando se vive con una enfermedad que forma ya
parte de la vida. Conversaciones en las que contraponer esas amenazas que
representa la enfermedad o enfermedades, generadoras de sufrimiento, con los
recursos disponibles por el paciente y su entorno. Conversaciones que se acompasen
al hilo de la necesaria profundizacion en los niveles o capas de la esperanza que
consisten en la reconstruccion o reformulacién de ésta cuando se han pasado
determinados hitos que se consideraban negativos o que se perseguia evitar o
retrasar. Resignificaciones que permiten revisar qué significa vivir bien “ahora” (en
cada momento). También es momento de clarificar los objetivos de atencion que se
persiguen tanto para conocerlos e intentar conseguirlos, como para discutir cuales
serian los objetivos, qué priorizar si progresan la enfermedad para evitar “malos
resultados” o gestionarlos. Es una etapa que puede tener diversas intervenciones

segun el avance por la trayectoria de la enfermedad concreta (tabla 9 y figura 5).
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Tabla 8. Segunda etapa: “Vivir con la enfermedad...” (crénica avanzada)

e Objetivos: Exploracion, relacidn, reflexion, comprension, decision.
o Revision de elementos de la primera etapa: si se hizo o si no se hizo
o Tiempos y lugares (hitos, gatillos)
o Roles de los equipos y entornos de atencion (relaciones y contextos).
o Capacitaciones (entrevista, "algo mas”, evaluacion capacidad, trayectorias
enfermedad)
e Entrevista en profundidad diadica (con representante): Toma de decisiones
compartida
o “Niveles o capas de esperanza”
o Utilizar informacion para tomar decisiones en funcion de objetivos
o Clarificar objetivos de asistencia en situaciones con “malos resultados”
(por grandes trayectorias/patologias): descripcion, complicaciones
potenciales, signos y sintomas que ponen en riesgo al paciente en los
proximos 12 meses, tratamientos especificos a ponderar en un futuro si la
enfermedad avanza.
o Estrategias de seguimiento para programar conversaciones (en el tiempo, a
documentar):
o Las 5 Ds de oportunidades “gatillo” (década, defuncion, divorcio,
diagnostico, declinar)
e Herramientas: guion de entrevista; fichas de ayudas toma decisiéon (Anexo 1);
preferencias de tratamiento, etc.)

Tabla 9. TRAYECTORIAS DE ENFERMEDAD (con necesidades y tiempos
especificos)

Trayectorias de enfermedad, tiempo y capacidad funcional (proyecto de vida;
recursos para afrontar las amenazas).

Ayudas a la toma de decisiones.

Acompanamiento.

e TRAYECTORIAS TIPO 1. Eventos subitos (por si acaso... primera etapa)
e TRAYECTORIAS TIPO 2. Pérdida rapida de capacidad funcional (muchos
procesos oncologicos)
e TRAYECTORIAS TIPO 3. Enfermedades crdonicas de aparatos y sistemas
= (ardio (ej. ICC o miocardiopatia) - (3-A)
= Respiratorio (ej. EPOC) (3-B)
= Renal (ej. ERC) (3-C)
= Digestivo/Hepatico (ej. Cirrosis) (3-D)
e TRAYECTORIAS TIPO 4. Enfermedades neurodegenerativas, anciano
fragil superviviente de trayectorias previas.
= (Cognicidn inicialmente conservada: ELA, EM. (4-A)
= (ognicion afectada: demencias (4-B)
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Figura 5. TRAYECTORIAS DE ENFERMEDAD
Alta MUERTE SUBITA Alta PERIODO CORTO DE FRANCO DECLIVE
Principalmente accidentes (aprox. 8%) Principalmente céncer (aprox. 20%)
o
e o]
o 3
= E
5 <
c o
2 ‘T
2 5
i NS v Dependencia /
Terminalidad
Baja Muerte Baja
Tiempo ——m8 —»p
TRAYECTORIAS TIPO 1 TRAYECTORIAS TIPO 2
Alta Alta
LIMTACIONES PROGRESIVAS A LARGO PLAZO CON DETERIORO PROGRESIVO PROLONGADO
EPISODIOS GRAVES INTERMITENTES
E: 3
2 Principalmente insuficiencia cardio-pulmonar (aprox. 2 Principalmente anciano frdgil y demencia (aprox.
o 25%), enf. cronicas progresivas g 40%, la mitad con deterioro cogpnit.)
.§ 9
2 2
Baja Baja
Tiempo — p
TRAYECTORIAS TIPO 3 TRAYECTORIAS TIPO 4

La tercera etapa (tabla 10) es la de acomparfiamiento y no-abandono cuando
esta la “vida en jaque”y, eventualmente, en “jaque mate”. Si en las etapas anteriores
se ha podido construir relaciones, ayudar en la deliberacion y clarificacion de valores
durante la trayectoria de enfermedad, ofrecer y desarrollar recursos para afrontar las
diferentes amenazas y pérdidas de funcionalidad, explorar qué es vivir bien en cada
etapa, qué niveles de esperanza fomentar y cdmo gestionar prioridades caso de
situaciones ineludibles para evitar malos resultados no deseados, se estara en una
mejor disposicion de seguir ayudando a vivir bien hasta el final. Si no se han cultivado
esas oportunidades, habra que gestionar intensamente y condiciones criticas del
mejor modo posible las circunstancias. Es una obligacién moral y una exigencia de
buena practica para los profesionales y de calidad asistencial para las organizaciones
sanitarias y los sistemas de salud, generar esos espacios de comunicaciéon que
desarrollen la PCA con sus distintos componentes. En esta etapa los deseos y
preferencias hay que operativizarlos en instrucciones practicas respecto a las
herramientas y tratamientos que encajan con las prioridades de los pacientes. Este
esfuerzo requiere capacidad de documentacion y disponibilidad de dichas
instrucciones en nuestros sistemas de historia clinica, registros de documentos para
el final de la vida, identificacién de representantes de salud. Exige profesionales
formados para gestionar conversaciones que pueden tener un alto contenido
emocional, importantes tanto para el paciente como para su entorno de cuidados, que
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tendra que gestionar el duelo mas alla de la muerte de un ser querido. También es
etapa en la que tener una sélida formacién en bioética para gestionar la evaluacion de
la capacidad y la toma de decisiones al final de la vida, sin confusiones entre
tratamientos de soporte vital (retirada, no inicio, tratamiento a prueba, revocaciéon
del consentimiento), alivio del dolor y medidas de confort con cuidados paliativos de
calidad, incluyendo, eventualmente, la sedacion paliativa, asi como los limites éticos
en las medidas de ultimo recurso o muerte médicamente asistida que eventualmente
puedan aprobarse legislativamente (en forma de despenalizacion o legalizacion del
suicidio asistido o de la eutanasia), para el profesional (expresion de una eventual
objecion de conciencia).

Tabla 10. Tercera etapa: “La vida en jaque” (afrontar la ultima etapa,
resignificacion, despedida y legado)- Pregunta sorpresa.

e Objetivos:
o Elementos de primera (“y si...”) y segunda etapas ("vivir con”) si no se hizo.
o Revision de elementos de la primera y segunda etapas si se hizo.
o Experiencias de vivir bien
o Qué se sabe, qué se espera

e Procesos de entrevista:

o Objetivos de tratamiento y decisiones
Intervenciones a prueba. Qué seria un mal resultado
Planes de continuidad e implementacion (gatillos, hitos)
Esfuerzos de alineacién familiar.
Vivir bien “ahora” y legado.
Soporte emocional (no-abandono)

O O O O O

e Decisiones:
o Alcance de tratamientos
o RCP y otros tratamientos de soporte vital (ventilacion/ayudas a la
respiracion, nutricion artificial prolongada)
o Donacion de 6rganos
o Opciones de ultimo recurso
o Ultimos deseos: despedida y legado

e Herramientas:
o Revisién de Deseos KAYROS, junto con herramientas para decisiones de
tratamiento operativas (tipo POLST...)
o Rompe-hielos para clarificar valores (cartas de prioridades)
o Terapiadeladignidad (resignificaciony legado) y gestion de los duelos (las
pérdidas) y las despedidas/legados
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En definitiva, el modelo de PCA-RM combina el acompafiamiento planificado
de las diferentes trayectorias de enfermedad por las que puede transitar una

persona en su contexto de soporte, con 3 etapas de intervencion estructurada
(figura 6)

Figura 6. Modelo de PCA-RM: trayectorias de enfermedad y etapas de intervencion
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Este modelo de trayectorias de enfermedad y etapas de PCA puede y debe
combinarse con las herramientas que se utilizan en la practica clinica para la atencion
a pacientes, especialmente crénicos complejos o pluripatoldgicos. Cabe mencionar, en
este sentido, el manejo de Procesos Asistenciales Integrados, Planes de Atencion
Personalizados, etc., en los que se utilizan distintos instrumentos que pueden
emplearse para manejar mejor a esta tipologia de pacientes. Por ejemplo, el indice de
valoracién prondstica PROFUND puede utilizarse, como se hace en el Servicio
Andaluz de Salud, para acompasar las distintas etapas de PCA.

PCA y sistema de salud: puntos de atencion y coordinacion asistencial

Hasta aqui se ha presentado un modelo, detallando sus componentes, etapas
con objetivos y herramientas, que implica la creacion de espacios de comunicacion
que fortalezcan las relaciones, acompaifien el proceso y la trayectoria de enfermedad
y faciliten la deliberacion y la toma de decisiones compartidas del paciente en su
contexto o red de cuidados, sin detallar, intencionadamente, a quién le corresponde

dentro del sistema de salud promover estas actuaciones o qué papel debe tener el
ciudadano y la sociedad.

La respuesta a la pregunta de a quién le corresponde implantar un modelo de
PCA es que a todos. COmo se organice un sistema de salud, con sus gestores,
profesionales centrandose en los ciudadanos y pacientes a los que atienden solo
puede ser un proceso multiple, progresivo y participativo en el que cada instancia,
estamento u organizacion debe aportar su granito de arena.
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Este modelo de PCA-RM descansa sobre la promocion de un sistema de
salud que aprende que debe ser eficiente en la gestion de dos premisas basicas:

a) aprovechar proactivamente o promover las oportunidades de
comunicacion en los puntos de atencion (“point of care”) cuando se presentan o se
planifican;

b) favorecer la mejora continua de la coordinacion asistencial entre puntos
de atencidn.

Puntos de atencion: la Atencion Primaria y ambulatoria

En el primer aspecto, la comunicacion provechosa y aprovechada en los
puntos de atencion, el principal protagonista del sistema, preparado para ello, debe
ser el de los puntos de “atencién primarios” para el proceso asistencial que se haya
iniciado. Este sera mayoritariamente, aunque no exclusivamente, el nivel de Atencion
Primaria de Salud. Ambito basico de la comunicacién en las primeras y segundas
etapas, asi como en el seguimiento longitudinal y coordinado de los procesos hasta el
final de la vida. Cuando hay meses y afios de seguimiento deben encontrarse y
promoverse oportunidades de comunicacidn, para las que hay que estar formado y
capacitado para manejar (componentes comunicativos, emocionales, éticos), asi
como contar con el soporte de herramientas (material divulgativo, audiovisual,
formativo institucional) e infraestructuras (HCE, tecnologias de la informacion y la
comunicaciéon -TIC-) en el que poder documentar, registrar estos procesos
comunicativos para que sirvan de apoyo a lo largo de la evolucidn y etapas siguientes
dentro de las trayectorias de enfermedad.

Otros puntos de atenciéon primarios son aquellos ambitos ambulatorios,
especialmente en la segunda etapa en el que innumerables especialidades asentadas
en entornos hospitalarios trabajan en procesos que experimentan distintas
trayectorias de enfermedad, caracteristica de la cronicidad, el envejecimiento. En este
aspecto del envejecimiento, se ubican nuevos puntos de atencién sociosanitarios
primarios como son las residencias especialmente en el momento de la valoracion al
ingreso. Entre los componentes ineludibles en la valoracién y atencién de la
cronicidad, asi como del mayor institucionalizado, debe estar la PCA, elemento que va
a catalizar y facilitar muchos aspectos orientados a la coordinacién de la atencion
basados en la vivencia, las necesidades y la evolucion en el tiempo.

Cuando se aprovechan bien las oportunidades a lo largo de la trayectoria de
una enfermedad y se articulan los espacios de comunicacion en primeras y segundas
etapas, hay muchas mas posibilidades de afrontar mejor las amenazas y zozobras de
la Ultima etapa.

Coordinacion asistencial: agudizaciones, crisis y transiciones

Uno de los grandes retos de un sistema de salud es no perder de vista que las
vivencias de enfermedad son longitudinales para los pacientes y familiares por
lo que los procesos de atencion deben evitar la fragmentacion, ineficiencia y
descoordinacion propias de la atencion centrada en el “tiempo del profesional”,
saltatoria, por episodios inconexos o con escasa comunicacion entre puntos de
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atencion cuando se convierten en nichos aislados. Si para atender una alerta o crisis
de salud publica es basica la coordinacion de los equipos respondedores, las
autoridades municipales, autonomicas y estatales, asi como actuaciones de la
ciudadania, un sistema de salud robusto y humanizador, mas alla de las crisis debe
esforzarse por configurarse, en el comportamiento cotidiano, con la mayor
coordinacion posible maximizando las oportunidades de comunicacion.

En las trayectorias de enfermedad, en los procesos cronicos avanzados, es
fundamental aprovechar las oportunidades de comunicacion en las distintas etapas y
tener una adecuada coordinacion cuando se produzcan procesos criticos,
agudizaciones o se recurra a entornos hospitalarios. Fundamentales son las
actuaciones de los Servicios de Urgencias, de Medicina Interna, de Cuidados
Paliativos, y de Cuidados Intensivos, por ejemplo. También es basico el aprovechar lo
sucedido en esos momentos para la continuidad post-critica cuando se vuelve a los
puntos de atencion de referencia, sean de primaria, ambulatorios o residenciales
sociosanitarios. Esto requiere la adecuada formacion de los profesionales en su
relacidon con los pacientes y familiares en las relaciones clinicas, asi como las vias
clinicas y procesos longitudinales que coordinen actuaciones de distintos
profesionales junto con el soporte de HCE y TIC, hoy disponibles, para recoger,
facilitar y promover esta continuidad asistencial centrada en el paciente.

No menos importante es conjugar bien en cada punto de atencion las
actividades (tratamientos) modificadoras del curso de la enfermedad con las
actividades (cuidados) de soporte, confort y alivio de sintomas, cuya
combinacién y proporcion ira variando a lo largo de cada trayectoria de enfermedad
(figura 7).

Es desde estas dos premisas basicas desde las que se articula el ultimo
apartado de este modelo: la estrategia para implantar la PCA en la Regién de Murcia.

Atencién sanitaria apropiada en la
trayectoria de vida/enfermedad*

Muerte
Tto. modificador enf.
g 0 o potencialmente
'% = curativo
g =
- Cuidados de
il soporte y
liativos*¥*,
Tiempo , Atencién
al duelo

* Valora la identificacién de “transiciones”
* % “Vivir bien” (lo mejor posible) con la enfermedad

Figura 7. Atencidn durante la enfermedad: combinacién de tratamientos y cuidados.
(adaptado por Judez desde 2007 de trabajos liderados por Joanne Lynn en 2003, 2004, 2005, 2007, 2016)
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ESTRATEGIA PARA IMPLANTAR LA PCA EN LA REGION DE MURCIA

Al hablar de estrategia remitimos al componente de proceso ESTRUCTURADO
de la PCA. La PCA es un proceso:

v' Disefiado (multicomponente y sistematico: comunidad, niveles
asistenciales, profesionales, procesos)
Planificado (continuidad asistencial en el tiempo)
Documentado (historia clinica electronica, registros, ayudas)
Implementado (etapas de atencion)
Evaluado (resultados monitorizados y revisados)

A NRNNRN

Conviene recordar, en este punto, las diferencias entre las IPs, la planificaciéon
anticipada de decisiones (o PAD) y la PCA promovida y presentada en este modelo
(Tabla 11). Como en la toma de decisiones compartida, no se puede confundir el
documento escrito de consentimiento informado con el proceso de deliberacion,
informacion y toma de decisiones para aceptar o rechazar un procedimiento
asistencial. En la PCA no se puede reducir un medio (las IPs) con un fin y un modelo
comunicativo, relacional y deliberativo (la PCA).

Como en una matryoshka rusa, las IPs se contienen en la apuesta por la PAD, y ésta
se contiene en el modelo de PCA que incorpora otros elementos para acompafar la
enfermedad, asi como las decisiones y desafios que ésta representa, pero no al revés.
No se puede conseguir los resultados adecuados si el alcance se limita a los
documentos legales y escritos desgajados de un proceso comunicativo, deliberativo y
relacional a lo largo de la trayectoria de enfermedad de las personas.

De igual modo, esta analogia sirve para no confundir y entender bien la
diferencia entre el ambito de la PCAy el posible lugar de las opciones de ultimo
recurso encuadrables en la denominacion de “muerte médicamente asistida” (MMA).
A saber, el suicidio médicamente asistido y la eutanasia, hoy por hoy, no incluidas en
nuestro ordenamiento juridico, pero ya existentes en otros paises de nuestro entorno
europeo u occidental.

El &mbito de la PCA es un estandar de buen practica global y universal que
precede y es precondicion de una buena calidad de la atencién a lo largo de la
enfermedad hasta el final. Es un recurso para todos. Pero no elimina la regulacion
social o juridica y la correspondiente implementacion de opciones de ultimo recurso
excepcionales de MMA. Un sistema de salud de calidad si debe garantizar un proceso
adecuado en el que algunas actuaciones son precondicion para habilitar, sin abusos
ni injusticias contra personas mas vulnerables, otros recursos posteriores como
expresion de voluntad y derecho a gobernar la propia vida. Anteponer, bajo capa de
derecho, un atajo que escamotea la exigencia previa de una atencion de calidad a las
personas a lo largo de su enfermedad es indicador de baja calidad y temple moral de
una sociedad. Este es el ambito de la PCA.: la atenciéon humanizadora a lo largo de las
trayectorias de enfermedad acompafiando sin abandonar a los afectados. Es
conceptual y experiencia empirica que esto no elimina a cero las solicitudes de
alternativas de ultimo recurso. Pero si es garantia de dimensionarlas en su justa
medida, ayudando al requerido equilibro entre derechos de los individuos y garantias
para la sociedad.
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Tabla 11. Diferencias entre IP, PAD y PCA

INSTRUCCIONES | PLANIFICACION PLANIFICACION
PREVIAS ANTICIPADA DE COMPARTIDA DE
DECISIONES LA ATENCION
Fundamento Ciudadano con Vivir la enfermedad como proceso en su
antropoldgico derechos contexto
Fundamento Autonomia Autonomia relacional
ético ejecutiva
Temporalidad | Revocabilidad (prima la voluntad presente actualizad a la expresada
previamente)
Regulacion Legislacion de IPs, Legislacién de IPs, de derechos y/o de final de
de derechos y/o de la vida, en formulaciones mas recientes
final de la vida (Madrid, Valencia...)
Autoria Individuo Individuo + Toma de decisiones
Con/sin Familia + compartida guiada
asesoramiento Prof. socionsanitarios por modelo de
autoridad del sujeto
afectado
Toma de Individual Dialogada Compartida
decisiones
Destinatarios Indeterminados Determinados
Aplicabilidad A futuro A futuro, trabajando En presente (toma de
desde el presente decisiones
compartidas) y futuro
(planificacion
anticipada)
Contenido Instrucciones, Plan para afrontar Plan para tomar
elementos legales, decisiones futuras decisiones
eleccién formal de clarificando valores compartidas
representante presentes y afrontary
facilitar decisiones
futuras
Instrumentos | Documentos de IPs Entrevistas Entrevistas
Herramientas para Herramientas para
afrontar y acompafiar toma de decisiones
trayectorias de compartidas
enfermedad Herramientas para
Documentos IPs afrontar y acompafiar
Documentacién en trayectorias de
HCE enfermedad
Documentos
registrados (con valor
legal IPs)
Documentacion en
HCE
Requisitos Notarial Registro escrito en el proceso asistencial (HCE)
formales Ante testigos
Registro Registro HCE
documental administrativo Enlace con registro administrativo
Accesible en HCE

(inspirado en cuadro de Francesc José Maria en el Modelo catala de planificacio de decisions anticipades.
Document conceptual, 2016. Con modificaciones sustantivas con la conceptualizacion de PCA)
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El caracter integral del plan PCA-RM condiciona, por tanto, que las actuaciones se
han de encaminar en diferentes ambitos de manera simultanea y paralela.

Con pacientes y familias durante su atencién (materiales de informacion y
formacién, herramientas a lo largo del proceso, entrevistas semi-
estructuradas por etapas y trayectorias de enfermedad)

Con_profesionales (formacion, basica y especializada; segin etapa de
intervencion y ambito asistencial)

Con organizaciones de salud (procesos y politicas; mejora continua de la
calidad; continuidad asistencial; coordinacién multi-profesional)

Con la sociedad (debates, escuelas de salud, campana social, asociaciones de
pacientes, actividades en residencias, ayuntamientos, con notarios, etc.)

Y estos participantes obligados requieren entender que la PCA se ubica en el

contexto de intervenciones complejas en sistemas de salud que aprenden con
distintos componentes (figura 8), que atienden a multiples variables modificables de
individuos, comunidad y sistema sociosanitario, teniendo en cuenta paciente,
familia/representantes, elementos clinicos y del sistema de salud, y resultados de
proceso, de la propia actuacion de PCA, de calidad de vida y en salud. No es suficiente,
aunque sea un efecto deseable, aumentar el nimero de documentos registrados de

[Ps.

Figura 8. Evaluacién por componentes de la PCA-RM (adaptada de Sudore et al,,
Outcomes that define succesful ACP: a Delphi Panel consensus. ] Pain Symptom Manage.

2018 February ; 55(2): 245-255.€8.)
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El plan estratégico de PCA-RM se inspira en el enfoque de implementacion
aplicado en Canada, Australia o Nueva Zelanda, con sistemas publicos de salud y
divisiones geograficas donde se presta la provision de atencién sociosanitaria.

Este enfoque incluye un grupo de coordinacién que articula 4 areas clave o ejes
de trabajo (ver figura 9):

a) Implicacién (promocién de la PCA en la sociedad y en el sector sociosanitario,
normalizando los espacios de conversacidn para ayudar a vivir bien hasta el
final).

b) Educacion (fomento de las habilidades y conocimientos de los ciudadanos y
de los trabajadores sociosanitarios)

c) Mejora continua de la calidad (desarrollo de una cultura de PCA que use
herramientas de medida, analisis y evaluacidon para determinar procesos de
calidad e identifique areas de mejora)

d) Infraestructuras del sistema (para facilitar, documentar, tener registrados
las comunicaciones, planes y decisiones; para gestionar los recursos para la
implementacion)

Mejora

- continua de la
e calidad

Infraestructura

Figura 9. Areas focales clave de la implementacion estratégica de la PCA-RM

En cada una de estas areas clave, se contemplan 3 etapas o niveles de madurez
en el proceso de implementacion (ver figura 10):
1) Cimentacion (puesta en marcha y primeros pasos en cada area)
2) Progresion (ampliando la aplicacién o profundizando en la comprension)
3) Integracion (implementacién madura transiciéon entre crear el cambio y
sostenerlo).
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. INTEGRACION
; PROGRESION
CIMENTACION . .
Adquiriendo madurez- periodo en
Siguientes pasos - expandiendo a el que se pasa de generar el cambio
Primeros pasos - las actividades y partir de las actividades basicas ya a sostenerlo como un componente
procesos de la puesta en marcha y sea ampliando la aplicacién o estructural
los primeros dos afios profundizando en el grado de

-

Sistema /
Infraestruct

implantacién (dos afios)

-

Mejora

= -

Mejora
continua de
la calidad

Sistema /
Infraestruct

Sistema /

continua de Infraestruct

JERNIGET

continua de

Mejora
la calidad

Figura 10. Niveles de madurez en la implementacion de la PCA-RM.

El plan estratégico se concreta en actuaciones estratégicas. Para cada
actuacion se formularan: objetivos, eje estratégico al que se vincula y nivel de
madurez de implantacion que representa, ambito (acciones locales en areas o sistema
de salud, accion de coordinacion de la comision), etc. Algunos ejemplos de
actuaciones serian:

v

v

Estructura de direccidn del Plan: Comision de seguimiento para fijar las
actuaciones anuales.

Actuaciones con los profesionales sociosanitarios, informativas y
formativas (nivel basico con material en-linea, y talleres presenciales de
primera etapa y de segunda/tercera etapa -avanzados-)

Actuaciones con los pacientes / familiares: Escuelas de Salud, asociaciones
de pacientes/familiares.

Actuaciones comunitarias / ciudadania: "cafés para mortales” o "merienda
para mortales", charlas en centros civicos, cine-férums.

Elaboracién de materiales de campafias (Campafia social con cartel,
folletos, videos, cufias para radio, tele, redes sociales, "dia
nacional/regional” de la PCA...) o formaciéon (Web con recursos: videos,
casos, documentos tipo Deseos Kayros, etc.)

Actuaciones con la Organizacion en infraestructuras (integracion HCE,
mejora RIP) y mejora continua/implantacién procesos innovadores
(grupos de trabajo, experiencias piloto de implantacion).

Evaluacion del Plan: indicadores de evaluacion (determinacién y
monitorizacidon) y mejora de la calidad (proyectos piloto -proyectos de
investigacion e implementacion en diferentes procesos o trayectorias con
grupos interdisciplinares, a modo de vias clinicas de PCA- o proyectos de
investigacion de financiacion competitiva).

Disefio del despliegue del Plan (p.ej. fase area piloto, fase Murcia, fase
Regiodn).
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Plan cuatrienal (2019-2023):

Temporalmente, esta estrategia se plantea en periodos cuatrienales monitorizados
por una Comision regional/Grupo de Trabajo, con planes anuales.

Tabla 12. Ejemplo de plan de actuaciones por afios, ejes y nivel de madurez

EJES/ANOS 2019-2020 2020-2021
(nivel de madurez)
IMPLICACION IyP.1) Web PCA - RM (;ubicacién?; redes sociales)
(promoci6n) IyP.2) Materiales Campaiia (difusion): folleto/s, carteles, videos,

video-testimonios.

IyP.3) Referentes comunitarios (profesionales y ciudadanos)
IyP.4) Actividades divulgativas comunitarias: “cafés para
mortales”, cine-férum, escuela de salud, centros civicos, residencias
b) Progresion IyP.5) Semana regional (nacional) de la PCA (otofio 2020)

c) Integracion

a) Cimentacion

EDUCACION EF/C.1) Materiales en linea (Presentaciones tipo, videos, pdf)
(capacitacion) EF/C.2) Formacion en linea basica (;convenio UVIC-UCC?)
EF/C.3) Formacidn basica: Residentes, Personal ambito clinico
EF/C.4) Actividades formativas: Escuelas de Salud, Asociaciones,
Residencias
EF/C.5) Formacion en competencias avanzadas (referencia): 1
b) Progresion afio, 100 h., Por areas: Primaria (Med/Enf) / Hosp (Med/Enf) /
Sociosanit (TS, Med, Enf) / Directivo.

a) Cimentacion

c) Integracion
MEJORA CONTINUA MC/E.1) Indicadores de proceso: comportamiento (implicacion -
(evaluacién) engagement-) pre-post; auto-eficacia percibida pre-post...);

percepciones (balance amenazas/recursos -
barreras/facilitadores...).
MC/E.2) Indicadores en accion PCA: comunicacion (entrevistas
por etapas; patrones de toma decisiones compartidas; rol
representante; exploracidon niveles de esperanza); documentacion
(n? IP, tipologia documento: oficial, Deseos KAYROS/instrucciones
(POLST)).
MC/E.3) Indicadores de calidad/en salud: calidad (cuidados
coherentes con objetivos; satisfaccion -con cuidados, comunicacion,
documentacion...-); en salud (prondstico indice PROFUND-etapa
b) Progresién PCA; ansiedad/depresion; uso recursos).
MC/E.4) Proyectos piloto por area/ procesos integrales (Morales
por area; por patologias; por etapas).
MC/E.5) Proyectos de investigacion en intervenciones

a) Cimentacion

c) Integracion complejas: F. Grifols, AES/ISCII], otras iniciativas.
INFRAESTRUCTURAS / IF/S.1) Comisidén de Coordinacién
SISTEMA IF/S.2) Plan cuatrienal

(recursos) IF/S.3) Planes anuales
i ., IF/S.4) Herramientas HCE: cddigo; campos de trabajo

a) Cimentacion estructurado segin etapa/trayectoria; indice PROFUND (otros
indices); esquema recapitulacion (basal) /intervenciéon /evolutivo
(plan); OMI-AP; Selene; Agora;
IF/S.5) Vinculo/integracion con REMIP (existencia IP; pdf IP
vigente; fecha actualizacion; archivo pdf  histéricos;
representante/s)

b) Progresion
c) Integracion
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Anexo 1: Tablas de ayuda a la toma de decisiones para determinadas patologias
para acompaiiar el proceso de toma de decisiones compartidas?
Complicaciones

Enfermedad

Enfermedad
cardiaca

Descripcion

Hasta un tercio de pacientes
con insuficiencia cardiaca
(IC) fallece en el siguiente
afio tras un primer ingreso
relacionado con su IC.

Este prondstico es peor que
la mayoria de canceres.

Ademas, estos pacientes
tienen una probabilidad 5-
10 veces mayor de sufrir
muerte subita.

relacionadas
potenciales

e Infarto de corazén
e Insuficiencia
cardiaca

e Arritmias

® Ictus cerebral

e Insuficiencia
respiratoria

e Angina de pecho
e Compromiso
vascular periférico
e Fallo renal

o Ulceras

o Celulitis

Signos y
sintomas (que
aumentan el

riesgo de
muerte en 12

meses)
® Angina de reposo
® Astenia, debilidad,
movilidad e
independencia
reducidas, fatiga
® Anemia
e Disnea, incluso en
reposo
e Edema
e [Insomnio
® Depresion,
aislamiento
e Negacion,
incumplimiento
e Confusion,
deterioro cognitivo

Tratamientos

especificos /
Planificacion
compartida de
decisiones

® Reanimacion
cardiopulmonar
(RCP)

e Ventilacion
mecanica

e Trasplante
cardiaco

e Cateterismo
cardiaco

e Cirugia a corazon
abierto

e Dialisis renal

o Desfibrilador
Automatico
Implantable cardiaco
e Dispositivos de
Asistencia
Ventricular

e Marcapasos
cardiaco

® Re-ingresos

e Uso maximo de
terapias médicas

e Drogas inotrépicas
e Control del dolor

Enfermedad

Enfermedad
respiratoria
(ej. EPOC,
asma,
enfisema,
bronquitis
cronica)

Descripcion

La presencia de otras
enfermedades (por
ejemplo, insuficiencia
cardiaca, cancer, diabetes o
fallo renal) aumenta la
fragilidad de estos
pacientes, empeorando su
mortalidad a los tres meses
tras un ingreso

Los principales indicadores
de un pobre pronéstico son:
disnea nocturna,
dependencia para
actividades de vida diaria,
exacerbaciones e ingresos
mas frecuentes

No se conoce qué
exacerbacidn sera fatal; por
tanto, la muerte podria
ocurrir de repente y sin
aviso para paciente o
familiares

Complicaciones

relacionadas
potenciales

o Insuficiencia
cardiaca

e Cor Pulmonale
e Necesidad
continua de oxigeno
® Ictus cerebral
o Insuficiencia
respiratoria

o Neumonia

e Arritmias

® Depresion

Signos y
sintomas (que
aumentan el
riesgo de
muerte en 12

meses)
e Ansiedad y
ataques de panico
e Dependencia de
corticoides
o Ineficacia o pobre
respuesta a
broncodilatadores
e Astenia, debilidad,
dependencia
e Aumento de
necesidad de
oxigeno
e Disnea
® Distension gastrica
e Insomnio
® Depresion
e Negacion,
incumplimiento
e Confusion
e Caquexia,
desnutriciéon

Tratamientos
especificos /
Planificacion
compartida de
decisiones

e Reanimacion
cardiopulmonar
(RCP)

e Ventilacion
mecanica

e Trasplante
pulmonar

e BIPAP o CPAP
eHospitalizaciones
e Uso maximo de
terapias médicas
e Medicacion
intravenosa de
soporte vital, como
antibidticos

1 Adaptado y contextualizado, con permiso, de Respecting Choices ©. (Noviembre 2019)




Enfermedad

Cancer

Descripcion

Factores tales como la
presencia de metéstasis, la
respuesta /tolerancia a
terapias antineoplasicas, asi
como las caracteristicas
especificas del cancer, su
agresividad y sus subtipos
son los principales
determinantes de la
enfermedad en estos
pacientes

Complicaciones
relacionadas
potenciales

e Infarto de corazdn
/enfermedad cardiaca
inducida por
gquimioterapia
/insuficiencia cardiaca
® Ictus cerebral

o Insuficiencia
respiratoria

® Arritmias

e Compromiso
vascular periférico

e Derrame
pericéardico

e Hipocalcemia

o Tromboembolismo
venoso agudo

e Compresion
medular

e Embolia

® Obstruccion
intestinal /ascitis
maligna

e Edema

® Diseccidon carotidea
e Heridas de lenta
curacién
/inmunodepresion
e Fallo renal

Signos y
sintomas (que
aumentan el
riesgo de
muerte en 12

meses)
e Pérdida de peso
® Malnutricion
® Falta de energia,
debilidad, movilidad e
independencia
reducidas
® Anemia
® Disnea
® Insomnio
® Depresion,
ansiedad, aislamiento
® Negacion,
incumplimiento
® Confusion
e Dolor
® Infeccion

Tratamientos
especificos /
Planificacion
compartida de
decisiones

e Reanimacion
cardiopulmonar
(RCP)

e Ventilacion
mecanica

® Hospitalizaciones
e Uso maximo de
terapias médicas
e Trasfusiones de
sangre

e Intervenciones
quirurgicas

e Trasplante de
médula 6sea o
células madre

e Radioterapia

e Quimioterapia

Enfermedad

Enfermedad
renal

Descripcion

La enfermedad renal
presenta una alta tasa de
mortalidad y se asocia con
enfermedades tales como
diabetes (40%),
hipertension (30%),
insuficiencia cardiaca
(33%), cardiopatia
isquémica (25%),
enfermedad
cerebrovascular (10%) o
enfermedad arterial
periférica (15%)

Al menos un 20% de estos
enfermos padecen mas de
una de estas enfermedades
asociadas.

Este grupo de pacientes
ingresa al menos dos veces
al afio, y aquellos mayores
de 65 afios pasan al menos
16 dias en el hospital por
complicaciones
relacionadas con la
enfermedad renal o con las
enfermedades asociadas

Complicaciones
relacionadas
potenciales

® Arritmias
/insuficiencia cardiaca
® |ctus cerebral

e Insuficiencia
respiratoria y distrés
respiratorio
relacionado con
sobrecarga de liquidos
® Hipertension

® Sobrecarga de
liquidos

o Glomerulonefritis

e Trombosis del
acceso vascular

o Amputacion

o Ulcera /estomatitis
/colitis

e Deterioro cognitivo
e Compromiso
vascular periférico

e Restricciones
dietéticas
/nutricionales

e Osteoporosis
/fracturas

® Ingresos
frecuentes

Signos y
sintomas (que
aumentan el
riesgo de
muerte en 12

meses)
® Dolor toracicoy
pleuritico
® Astenia, debilidad,
dependencia
® Anemia
® Retraso en vaciado
gdstrico y nauseas
® Prurito /infeccién
® Dolor osteo-
muscular /riesgo de
fracturas
® Disnea
® Insomnio
® Depresion
® Confusion
e Ulceras
® Edema
® Hipotension

Tratamientos
especificos /
Planificacion
compartida de
decisiones

® Reanimacion
cardiopulmonar
(RCP)

e Ventilacion
mecanica

e Trasplante renal
e Dialisis renal

e Retirada de dialisis
e Trasfusiones de
sangre

e Hospitalizaciones
e Uso maximo de
terapias médicas

® Vias de acceso
vascular
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Enfermedad

Demencia

Descripcion

La fragilidad habitualmente
coincide con una o mas
enfermedades asociadas en
los ultimos 3-4 meses —en
particular, aquellas
relacionadas con pérdida de
su capacidad funcional,
infecciones, ulceras por
decubito o deterioro del
estado nutricional

Complicaciones
relacionadas
potenciales

® Neumonia
/aspiracion /distrés
respiratorio

® Infeccion /sepsis
e Pérdida de peso
® Temblores
/convulsiones

® Paranoia

® Trastornos del
suefio

® Insuficiencia
cardiaca

® Fractura costal

® Autolesiones

e Maltrato /adultos
vulnerables

Signos y
sintomas (que
aumentan el
riesgo de
muerte en 12

meses)
® Disnea, fiebre
o Disfagia, negativa a
comer o beber,
reduccion de ingesta
oral
® Astenia, debilidad,
dependencia
e Confusién,
ansiedad
e Ulceras por
decubito de mala
curaciéon o
recurrentes
® Depresion
® Insomnio

Tratamientos
especificos /
Planificacion
compartida de
decisiones

® Proteccion de la
via aéreay
ventilacion mecanica
e Hidratacion y
nutricidn artificiales
incluyendo
intervenciones
quirurgicas

e Tratamiento de
infecciones (ej.
antibioticos, cuidado
de heridas)

e Reanimacion
cardiopulmonar
(RCP)

e Hospitalizaciones
e Uso maximo de
terapias médicas

e Polifarmacia

Enfermedad

Esclerosis
Lateral
Amiotroéfica
(ELA)

Descripcion

La insuficiencia respiratoria
es la causa mas frecuente de
muerte en pacientes con
ELA

Excepto algunos pacientes
que debutan con fallo
respiratorio agudo, la
debilidad de musculos
respiratorios avanza
lentamente; por lo tanto, la
futura necesidad de soporte
ventilatorio debe ser
abordada antes de que haya
que tomar una decision al
respecto

Varios estudios han
mostrado que la mediana de
supervivencia es
aproximadamente 29,8 - 32
meses desde el inicio de los
sintomas y 15,8 - 19 meses
desde el diagndstico.

Una mayor edad, sintomas
bulbares al inicio de la
enfermedad, y la ausencia
de pareja son indicadores
clave de un mal pronéstico
(del Anguila, Longstreth,
McGuire, Koepsell, & van
Belle, 2003)

Complicaciones
relacionadas
potenciales

e Aumento de dolor

® Disnea con el
ejercicio suave o la
posicion supina

® Insomnio

e Cefalea matutina

® Hiporexia

e Caquexia

® Mareo

® Depresion, ansiedad
® Debilidad progresiva

Signosy
sintomas (que
aumentan el
riesgo de
muerte en 12

meses)
® Infeccion
respiratoria aguda
® Hipercapnia crénica
® Atrofia muscular
/pérdida de peso
® Nauseas, vomitos,
pérdida de apetito
® Disnea, necesidad
de aspiracién de
secreciones
e Ulceras por
decubito
® Sepsis
® Imposibilidad para
comunicarse o hablar
® Neumonia
aspirativa recurrente
e Estrefiimiento,
obstruccion intestinal
e Disfagia progresiva
® Fiebres recurrentes
tras tratamientos
antibioticos

Tratamientos
especificos /
Planificacion
compartida de
decisiones

e Opciones
mecanicas de
alimentacion, tales
como son sonda
nasogastrica o sonda
de gastrostomia

e Hidratacion
intravenosa

e BiPAP

e Ventilacion
mecanica invasiva
mediante
traqueotomia
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Anexo 2. Tablas con fichas de ayuda a la toma de decisiones para medidas de
soporte vital.

Anexo 2a. AYUDA EN LA TOMA DE DECISIONES SOBRE REANIMACION
CARDIOPULMONAR (RCP)

Para personas con enfermedades graves (como cancer, enfermedades
respiratorias o cardiacas) que afrontan una decision sobre el deseo de recibir
una RCP?

¢Qué tipo de cuidados desearia si su corazon y su respiracion se detuvieran?

Para tomar esta decision, esta herramienta de apoyo le ayudara a considerar sus
preferencias sobre RCP y sus valores personales. Usted puede cambiar su eleccién en
cualquier momento. Revise esta informacién y hable con su médico sobre sus
expectativas al respecto.

Intentar RCP No intentar RCP

o Alguien le realiza la RCP, que puede ® No se le realiza RCP
incluir: ® Recibira otros cuidados para tratar
- Presiones en el pecho sus sintomas y asegurar su confort

- Un tubo para ayudarle a respirar
- Drogas y descargas eléctricas

e La RCP intenta restablecer el ® No realizar RCP no interfiere sobre el
funcionamiento del corazén y la proceso de parada del corazén y la
respiracion respiracion, dejando que siga su curso
o La RCP puede restablecer el o No realizar RCP evita maquinas
funcionamiento del corazén y de la o No realizar RCP evita los efectos
respiracion negativos de la RCP

Revise los datos (a continuacién) sobre las
posibilidades que una RCP tiene de
restablecer el funcionamiento del corazén
y la respiracién

e Necesitara estar conectado a un o Usted fallecera
respirador mecanico durante un tiempo
o Necesitara permanecer en la Unidad de
Cuidados Intensivos (UCI)

e Es posible que sus costillas resulten
dafiadas o se fracturen

e Es posible que sufra dafio cerebral
ligero o grave

e Es posible que ya no sea capaz de vivir

solo/a
Sus valores Sus valores

® Desea la oportunidad de vivir e Prefiere no interferir con la

e Esta dispuesto a aceptar el hecho muerte resultado del curso de la

de que la RCP puede no restablecer enfermedad

su corazdn y su respiracion e No esta dispuesto a aceptar el

e Esta dispuesto a aceptar los hecho de que la RCP puede no

posibles efectos negativos de la RCP | restablecer su corazén y su
respiracion

e No esta dispuesto a aceptar los
posibles efectos negativos de la
RCP

2 Prohibida la reproduccidn. Adaptado y contextualizado con licencia de materiales de Respecting
Choices ©. (Noviembre 2019, en negociacién)

42



RCP en el hospital RCP fuera del hospital

Adultos con enfermedades graves que
reciben una RCP y sobreviven

Adultos que sufren una parada
cardiorrespiratoria en su domicilio,
reciben RCPy sobreviven

En promedio, 29 de cada 100
abandonan el hospital (1); y al cabo de
un afio de la RCP, siguen vivos 21 de
cada 100 adultos (2)

10 de cada 100 abandonan el hospital
y puede vivir hasta 1 afio; y al cabo de
6 meses, siguen vivos 5 de cada 100
adultos (3)

En general, s6lo de 3 a 7 de cada 100 se recupera hasta el estado previo a la
parada cardiorrespiratoria, y es muy frecuente una calidad muy pobre de la
supervivencia, con frecuentes casos de coma o estado vegetativo persistente (4)(5)
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(1) Alonso Fernandez JI, Lopez-Messa |, Ortega Saéz M, Calvo Buey ], Gutiérrez Alejandro A, Martinez Martin R. Resultados de un
programa hospitalario de formacidn y respuesta frente a la parada cardiaca. Med Intensiva. 2014 Dec; 38(9):589-91

(2) Gener ], Moreno ], Mesalles E, Rodriguez N, Almirall J. Supervivencia inmediata y al afio de la reanimacién cardiopulmonar
en una unidad de cuidados intensivos. Medicina Clinica 1989; 93:995-8

(3) Alvarez Fernandez JA, Alvarez-Mon Soto M, Rodriguez Zapata M. Supervivencia en Espafia de las paradas
cardiorrespiratorias extrahospitalarias. Med Intensiva 2001 Ago;25(6):236-243

(4) Centers for Disease Control and Prevention (CDC). State-specific mortality from sudden cardiac death. United States 1999.
MMWR Morb Mortal Wkly Rep, 51 (2002), pp. 123-126

(5) J-T Grasner el al. EuReCa ONE-27 Nations, ONE Europe, ONE Registry. A prospective one month analysis of out-of-hospital
cardiac arrest outcomes in 27 countries in Europe. Resuscitation 2016, 105: 188-195 (Recuperacién en parada extrahospitalaria
de circulacién espontdnea 10-50%, de los que se recuperan, supervivencia hospitalaria 5-30%)

Preguntas para mi médico que tengo pendientes después de revisar esta
informacion sobre RCP:

Mis valores se identifican mas con: () Intentar RCP () No intentar RCP
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Anexo 2b. AYUDA A LA TOMA DE DECISIONES SOBRE SOPORTE RESPIRATORIO
Para personas con enfermedades graves subyacentes (como cancer,
enfermedades respiratorias o cardiacas) que afrontan una decisiéon sobre el
deseo de recibir soporte respiratorio a corto plazo3

¢Qué tipo de cuidados desearia si usted no es capaz de respirar por si mismo/a? Esto puede
suceder si su enfermedad grave empeora, por ejemplo, por una neumonfia. Esta neumonia quiza
pueda ser tratada, pero necesitaria ayuda para respirar.

Para tomar esta decision, esta herramienta de apoyo le ayudara a considerar sus preferencias y
sus valores personales. Hable con su médico sobre sus expectativas al respecto. Usted puede
cambiar su eleccién en cualquier momento. Cualquiera que sea su eleccion, siempre se buscara su
maximo confort.

Respirador e

intubacion

Respirador no
invasivo (BiPAP)

Tratamiento
basado en el
confort

e Un tubo entra por la boca
o nariz, llegando a través
de la garganta hasta la
traquea. El tubo se conecta
a una maquina llamada
ventilador

e Una mascara bastante
apretada cubre la nariz y la
boca. La mascara se
conecta a una maquina que
envia aire a presion

® Esfuerzos dirigidos a su
confort, por ejemplo:

- Medicacion y oxigeno para
controlar sintomas

- Soporte fisico y emocional

o Introducir oxigeno en los pulmones para ayudarle a

respirar

e Ayuda para controlar
disneay hacer frente a la
ansiedad y el miedo

e Puede permitirle recuperarse de un empeoramiento
respiratorio (como una neumonia)
o Puede permitirle vivir mas tiempo

® Evita maquinas

® Le permite estar en casa
® Le ayuda a mantener su
nivel de confort

e Con ese tubo, no puede
hablar o tragar

o Necesitard medicacién
para permanecer calmado

e Tendra que permanecer en
la Unidad de Cuidados
Intensivos (UCI)

® La mascara puede
producirle lesiones en la
piel

® | a mascara le hard dificil
poder hablar o comer

® Necesitard medicacion
para permanecer calmado
® Probablemente necesitara
estar hospitalizado

® La medicacién puede
producirle somnolencia

® E| oxigeno puede
producirle sequedad de boca
0 nariz

e Podria no ser capaz de
desconectarse del
respirador

o Podria ser necesaria la
ayuda del respirador a
largo plazo

® Su salud podria empeorar
y aparecer otros problemas

-

Sus valores

o Desea la oportunidad de
prolongar su vida

o Esta dispuesto a aceptar
cierto grado de disconfort y
a estar en la UCI

e Esta dispuesto a
arriesgarse a necesitar el
ventilador a largo plazo

® Podria no ser capaz de
mejorar su respiracion,
incluso que siga empeorando

= L
Sus valores

® Desea la oportunidad de
prolongar su vida

e Esta dispuesto a aceptar
cierto grado de disconfort y
a estar en el hospital

® No desea estar conectado
mediante un tubo traqueal
al respirador

® No prolongard su vida

d L

Sus valores
o No desea estar conectado
a maquinas ni en el
hospital
e Prefiere no interferir con
la muerte resultado del
curso de la enfermedad

3 Prohibida la reproduccion. Adaptado y contextualizado con licencia de materiales de Respecting
Choices ©. (Noviembre 2019, en negociacién)
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Preguntas para mi médico que tengo pendientes después de revisar esta
informacion sobre Soporte Respiratorio:

Mis valores se identifican mas con: () Respirador e intubacién
O Respirador no invasivo (BiPAP)
Tratamiento basado en el confort
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Anexo 2c. AYUDA A LA TOMA DE DECISIONES SOBRE ALIMENTACION POR
SONDA A LARGO PLAZO

Para personas con enfermedades graves subyacentes (como cancer, demencia,
enfermedades respiratorias o cardiacas) que afrontan una decisiéon sobre el
deseo de recibir alimentacion por sonda a largo plazo*

¢Qué tipo de cuidados desearia si su enfermedad o discapacidad hiciera muy dificil el poder tragar, y
usted no fuera ya capaz de comer o beber lo suficiente para mantener una adecuada nutricién? Para
tomar esta decision, esta herramienta de apoyo le ayudara a considerar sus preferencias, sus valores
personales y sus creencias. Hable con su médico sobre sus expectativas al respecto. Usted puede

cambiar su eleccidn en cualquier momento. Cualquiera que sea su eleccidn, siempre se buscara su
maximo confort.

Alimentacién por
sonda a largo plazo

(Gastrostomia)

e Para alimentacion
durante mas de 4 semanas,
la nutricion preparada mas
agua llegan a su estémago
mediante un tubo que
atraviesa su vientre.

Prueba de
alimentacidn por
sonda
(Sonda nasogastrica)

e Para alimentacién
durante menos de 4
semanas, la nutricién
preparada mas agua son
introducidas en su
estomago mediante un
tubo a través de su nariz.

Alimentacién que busca el
confort

o Esfuerzos dirigidos a su
confort, como:

- Comida y agua segun
preferencias.

- Cubitos de hielo e higiene oral
de forma habitual

- Soporte fisico y emocional

e Proporciona a su cuerpo nutrientes y agua
® Proporciona otra via para introducir medicacién

e Satisface su hambre y su sed
e Controla la sequedad de su
boca y sus labios

® Puede realizarse en casa
® Puede mantenerse a largo
plazo

e Usted puede o no vivir
durante mas tiempo

e Usted puede o no
encontrarse mas fuerte

® Le permite a usted y a su
médico comprobar si la
alimentacion por sonda le
ayuda realmente

® Le ayuda a decidir si usted
desea alimentacion por
sonda a largo plazo

e Usted puede o no vivir
durante mas tiempo

e Usted puede o no
encontrarse mas fuerte

® L e permite disfrutar del sabor
de la comida

® Evita los efectos adversos de la
alimentacion por sonda

® Evita los riesgos de una
intervencion

e Usted puede o no vivir durante
mas tiempo

® No prolongar un curso de
enfermedad irreversible.

o Necesitara una
intervencion para colocarle
el tubo en su estomago a
través de su vientre

® Al principio, puede
presentar heces liquidas

® Puede necesitar
recolocaciones del tubo para
evitar que se salga

® Puede producirse una
infeccién de piel alrededor
del tubo

o Necesitara que se
introduzca el tubo en su
estomago a través de su
nariz

® Al principio, puede
presentar heces liquidas

® Puede necesitar
recolocaciones del tubo para
evitar que se salga

e Puede sentir dolor o
sequedad en su nariz, su
garganta o la piel alrededor
del tubo

® Puede sentirse débil,
somnoliento o aturdido

e Puede sentir dolor o
sequedad en su boca o sus
labios

e Sj la nutricién o la saliva
llegan a sus pulmones,
pueden producirle neumonia
e Sj el tubo se tapona, tiene
fugas o se desprende, puede
necesitar ser recolocado

® Si la nutricion o la saliva
llegan a sus pulmones,
pueden producirle neumonia
® E| tubo podria taponarse o
desprenderse

® Tendra que decidir si
desea alimentacion por
sonda a largo plazo

e Comer lleva mas tiempo

o Si usted elige comer por
boca, la comida o el agua
podrian llegar a sus pulmones,
produciendo neumonia

4 Prohibida la reproduccién. Adaptado y contextualizado con licencia de materiales de Respecting
Choices ©. (Noviembre 2019, en negociacién)
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Alimentacién por
sonda a largo plazo
(Gastrostomia)

7‘_77

Prueba de
alimentacién por
sonda

(Sonda nasogastrica)

Alimentacién que busca el
confort

7‘_77

Sus valores

® Desea la oportunidad de
que la alimentacién pueda
ayudarlo a vivir mas
tiempo

® Estd dispuesto a sufrir
cierto grado de disconfort o
a padecer los efectos
secundarios a la
alimentacion por sonda a
largo plazo

- .
Sus valores

o Necesita mas tiempo
para decidir si desea la
alimentacion por sonda a
largo plazo

® Desea comprobar si usted
serd capaz de comer por si
mismo de nuevo

Sus valores

o Desea comer y beber por
boca por placer, si fuera
posible

® No desea ser alimentado por
otros contra su voluntad

® Entiendo y acepto que puede
llegar un punto en el que por el
avance de mi enfermedad,
irreversible, las dificultades para
comer sean expresion de esa
ultima etapa (consecuencia) y no
la causa de que me pueda morir.
o No desea experimentar los
efectos secundarios de la
alimentacion por sonda

® No desea ser alimentado
mediante una sonda

Preguntas para mi médico que tengo pendientes después de revisar esta
informacion sobre Alimentacion por Sonda a largo plazo:

Mis valores se identifican mas con: O Alimentacién por sonda a largo plazo
() Prueba de alimentacién por sonda
() Alimentacién que busca el confort
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Anexo 2d. AYUDA A LA TOMA DE DECISIONES SOBRE DONACION DE ORGANOS
Para personas sin contraindicaciones médicas para la donacion de 6rganos y

dentro de las decisiones al final de la vida
¢Se ha planteado usted la posibilidad de la donacién de érganos? ;Sabia que usted tiene la posibilidad
de ser donante de 6rganos?

No donacion

Donacion en

Donacion en asistolia

muerte encefalica

e Después de la
muerte, se seguiran
las voluntades que
usted haya expresado,
sin ninguna
intervenciéon médica
ni hospitalaria en
relacién con la
donacion.

e Cuando es esperado un
fallecimiento inminente por la
evolucién de su enfermedad, se
inician medidas de soporte
artificial respiratorio (conexion
a ventilacion mecanica), para
impedir dicho fallecimiento.

e Una vez puesta en marcha la
infraestructura de la donacion,
se retiran dichas medidas

o Se produce el fallecimiento de
forma controlada, bajo todas las
medidas de confort que sean
necesarias

o La donacion se realiza
mediante una intervencion
quirtrgica, similar a una cirugia
convencional y una vez
confirmada la muerte clinica y
legalmente.

e Cuando se produce el
fallecimiento por dafio
cerebral directo, existe un
periodo durante el que se
puede llevar a cabo la
donacién de érganos.

® Se realiza mediante una
intervencion quirurgica,
similar a una cirugia
convencional y una vez
confirmada la muerte clinica
y legalmente

® Muerte sin
intervencién médica
posterior

e Para algunas personas, la donacién de 6rganos permite dar
sentido a la muerte

e Obtencion de 6rganos para el trasplante de pacientes en lista
de espera

e Puede fallecer en su
domicilio

o No se realiza
ninguna intervencion
sobre su cuerpo tras
la muerte

o El trasplante es el tinico tratamiento posible de multiples
enfermedades en estadio terminal (de higado, pulmoén, corazén
y pancreas) y es el mejor tratamiento en otros casos en cuanto
a calidad de vida y mortalidad para los pacientes y en costes
para el sistema sanitario (rifién y tejidos)

e Tanto para el donante como para la familia, la donacién
altruista de 6rganos, permite dar un sentido a la muerte, con
una mejor aceptacion del duelo tras el fallecimiento del familiar
en la mayoria de los casos

e Ninguno

e Ninguno

e Ninguno

Sus valores
e Desea que su
fallecimiento sea en
su hogar, si es posible

e La donacidn de 6rganos en cualquier modalidad, implica el
fallecimiento en el hospital. No es posible si se fallece en
domicilio. En concreto sucederia en la Unidad de Cuidados
Intensivos, bajo sedacion y medidas de soporte de 6rganos que
sean necesarias.

® Retrasa unas horas el que la familia pueda disponer de su

Cuerpo tras su muerte
Sus valores

Sus valores

® Desea la oportunidad altruista de ser donante de 6rganos

o Esta dispuesto a aceptar el fallecimiento en el hospital

e Comprende el valor de la donacién en cuanto a su aportacion
ala sociedad y en concreto al paciente que seguira viviendo
gracias a su generosidad
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Preguntas para mi médico que tengo pendientes después de revisar esta
informacion sobre donacién de drganos:

Mis valores se identifican mas con: () Donacién de érganos
() No donacién de 6rganos
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