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La senda de la calidad de los cuidados paliativos en Espana
ha logrado avances muy considerables en los Ultimos 30
anos. Hay, sin embargo, una percepcion generalizada de que
es necesario mejorar los aspectos éticos relacionados con la
atencion al final de la vida.

En las Gltimas décadas nuestra sociedad ha ido asimilando
que la autonomia de las personas para tomar decisiones
se debe situar en el corazon de la practica asistencial,
requiriendo que el paciente preste su consentimiento a las
intervenciones sanitarias, lo cual ha significado una modi-
ficacion relevante en el modo de desarrollar la relacion
clinica, con respecto a lo que se consideraba una buena
praxis hace tan solo medio siglo.

El respeto a la libertad del paciente en el tramo final
de la vida ha sido objeto de una especial atencion cuando
se producen situaciones de falta de capacidad de la per-
sona para tomar decisiones. Con esta logica, hace ya 40
anos se empezo a promover la elaboracion de las voluntades
anticipadas o instrucciones previas, también denominadas
popularmente como «testamento vital», donde se expresan
los deseos del paciente ante determinadas situaciones, para
que los profesionales responsables de la asistencia puedan
consultarlos en el momento en que se deban tomar decisio-
nes asistenciales, y la persona hubiera perdido la capacidad
mental para dar su consentimiento.

Este movimiento nacié paralelamente al desarrollo
de la bioética en EE.UU., y se ha propagado por todo el
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mundo, especialmente a partir de mediados de los 90.
En cierto sentido ha sido el desarrollo de la logica del
consentimiento informado aplicada a los momentos en que
una persona carece de capacidad para otorgarlo. Esto se
puede presentar con diferentes grados de prevision seglin
las variadas trayectorias de enfermedad que alteran la
funcionalidad de la vida de una persona: tras un evento
agudo grave de salud (accidente, ictus,...), en el curso de
una enfermedad cuya evolucion hace previsible la pérdida
de las funciones intelectuales (demencia, enfermedad
neuroldgica degenerativa, insuficiencias organicas, cancer,
etc.), o por el natural deterioro del envejecimiento.

Se pueden describir varias fases en el desarrollo de esta
preparacion para las decisiones de futuro, siguiendo la expe-
riencia norteamericana: 1) Fase prelegislativa (afos 70), con
las primeras propuestas, donde late un temor reactivo a la
posible deshumanizacion del morir por la irrupcion de la tec-
nologia; 2) Fase legislativa (sobre todo hasta 1990) donde se
pone el énfasis en el derecho a la autonomia del paciente y
se impulsan los documentos de voluntades previas; 3) Fase
de iniciativas de implementacion en clinica (primera mitad
de los 90), con un esfuerzo por conciliar el derechoy la ldgica
clinica; 4) Fase de Planificacion Anticipada de las Decisio-
nes Sanitarias (segunda mitad de los 90) que explicitamente
resitia los documentos escritos como medio y no como un
fin, dando preeminencia al proceso comunicativo, y 5) Fase
integral, social y comunitaria (comienzos del siglo xxi): Plani-
ficacién Anticipada de la Asistencia Sanitaria, en linea con la
mejora continua de la calidad, especialmente en la atencion
a pacientes con enfermedades cronicas avanzadas.
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En otras palabras, hemos asistido a la evolucion de los
términos y practicas que han pasado del «living will», a los
documentos de «advance directives» o «health care proxy»,
para asentarse, desde hace mas de 15 afos, en el término
de «advance care planning». La vision estandar, internacio-
nalmente consolidada, de la planificacion anticipada de los
cuidados es la expresion del proceso de toma de decisiones
anticipadas de un paciente capaz, informado y ayudado por
el equipo asistencial, acerca de la atencion que desea reci-
bir en posibles escenarios clinicos futuros sobre los que el
paciente expresa sus preferencias para el caso en que ya
no pueda decidir personalmente. Esta planificacion puede
incluir: la comprension del paciente sobre su enfermedad,
valores y creencias, preferencias sobre su tratamiento y
cuidado, las intervenciones que autoriza o rechaza, las deci-
siones relacionadas con su fallecimiento y la designacion de
un representante. Todo ello debera constar en la historia
clinica.

En Espafa, al igual que en otros paises, tanto el
consentimiento informado como las llamadas «voluntades
anticipadas» han sufrido la tension legalista que han condu-
cido a confundir el todo con la parte, de tal manera que se
han focalizado los esfuerzos en disponer de un documento
de caracter legal firmado por la persona que otorga el con-
sentimiento o anticipa su voluntad. Mientras tanto se ha
debilitado el significado ético, e incluso antropoldgico que
late en el fondo de estos documentos y les da significado.
Sin embargo, tenemos hoy el reto y la oportunidad de revisar
la perspectiva con la que afrontamos el rol de las profesio-
nes ligadas al cuidado de los seres humanos y acercarnos a
la filosofia de «advance care planning», como herramienta
de mejora de la atencién socio-sanitaria. Un mayor acer-
camiento a la vivencia y a las experiencias de enfermedad
nos permitira desempenar un mejor rol para acompanar y
facilitar los procesos de enfermedad que, insoslayablemente
desembocan, por mas progreso cientifico que atesoremos,
en el declinar funcional, hasta el inexorable fallecimiento
de una persona.

Por tanto, ya no solo es importante prepararse para
tomar decisiones ante un posible futuro de incapacidad, sino
acompanar y facilitar, ahora y en lo que vaya viniendo, la
vivencia y afrontamiento del impacto de las enfermedades
cronicas y avanzadas en la vida de los pacientes y sus fami-
lias. Esta es la punta de lanza de lo mejor del «advance care
planning» en el mundo.

Tras el limitado éxito del esfuerzo de las administra-
ciones en la promocion del registro de documentos de
«instrucciones previas» 0 «voluntades anticipadas» (3 x
1.000 habitantes), en Espana estamos asistiendo a una serie
iniciativas muy esperanzadoras que promueven la aplicacion
del proceso de planificacion anticipada de la asistencia en la

practica clinica cotidiana. En 2011 se publico una guia bajo
el impulso de la Fundacién de Ciencias de la Salud y la Orga-
nizacion Médica Colegial (OMC). Desde la responsabilidad de
la autoridad sanitaria hay que destacar el programa de for-
macion promovido por la Estrategia de Bioética de Andalucia
con una guia de aplicacion y un plan de formacion para los
profesionales que ve la luz en 2013. El programa «KAYROS-
Conversaciones que ayudan» cristaliza en 2014 un proceso
de investigacion e innovacion iniciado en 2004, ofreciendo
un plan formativo y de investigacion de gran potencialidad,
inspirado en Respecting Choices®. Otros proyectos pioneros
orientados a la aplicacion practica se estan desarrollando en
Euskadi, Catalufa y Valencia; o de investigacion orientada
a la formacion como LAGUNADVANCE en Madrid. Hay que
mencionar también, como un factor estratégico muy posi-
tivo, la disposicion de liderazgo en este campo de la SECPAL
y la OMC.

En Espana, por tanto, afrontamos esta cuestion con casi
2 décadas de retraso, pero con la ventaja de las leccio-
nes aprendidas de otras sociedades occidentales, y una
masa critica de experiencias que permiten incorporar la
mejor filosofia del «advance care planning» y su esencia
como herramienta para los retos propios de nuestra socie-
dad. También es conveniente que la terminologia adoptada
para representar este «movimiento» apunte en la direccion
adecuada evitando la dispersion de términos, a veces des-
concertante, que se ha dado al describir los documentos de
«instrucciones previas». El trabajo en red, asociativo de los
profesionales y organizaciones que impulsan las iniciativas
senaladas podria aportar la labor de afinar la direccion a
seguir.

Actualmente se puede afirmar que un sistema sanitario
que no apuesta enérgicamente por una atencion de calidad
a los enfermos que afrontan el final de la vida, es un buque
que navega a la deriva. Los gobiernos responsables deben
garantizar el despliegue de los necesarios recursos asis-
tenciales especificos en cuidados paliativos, pero también
deben asegurar la introduccién sistematica de herramientas
de planificacion anticipada en la historia clinica electrdnica
de todo el Sistema Nacional de Salud, y no solo el regis-
tro de documentos administrativos. Esto debe incorporarse
a la docencia universitaria y a la formacion especializada,
en un marco donde los futuros profesionales aprendan a
desarrollar un enfoque mas humanizador de la enfermedad
cronica avanzaday de la fase final de la vida. La planificacion
anticipada de la atencion al final de la vida deberia ocupar
un lugar incuestionable, tanto en programas transversales
de ética clinica, como en la troncalidad del ejercicio cli-
nico, asi como en el aprendizaje para elaborar la historia
clinica.
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