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Resumen

El analisis del DVAy la PADS evidencia que
se basan en el derecho a la autonomia de
las personas en el ambito sanitario y en el
deber de los profesionales de respetarlo.
De hecho, el marco indispensable para

la formalizacion correcta de los DVAy
PADS es el mismo, ya que comparten

la base ético-legal. No se pueden
considerar opciones contrapuestas,

sino mas bien compatibles, quizas
concatenadas e incluso concomitantes.
Las recomendaciones para su contenido
son similares, su singularidad esta en

los autores que la pueden realizar, las
circunstancias de los procesos y los

mecanismos de registro.
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Abstract

The analysis of the ADD and the ACP prove
that they are based on the right that
people have to be self-sufficient in the
health field and professionals respecting
it. The ADD and the ACP share the same
setting, since they both have an ethical
and legal foundation. We cannot consider
them to be opposed but more likely
compatible, probably linked and even
associated. Their contents are similar so
their singularity lies in the individuals,
the circumstances of the process and the

register mechanisms.

autonomy, Advance Directives Document,

Advance Care Planning

Biodebate

Documentos de
Voluntades Anticipadas
versus Planificacion
Anticipada de
Decisiones Sanitarias

Justificacion

Como ciudadanos del siglo XXI, en
nuestro entorno sociocultural nos he-
mos dotado de marcos éticos y normas
legales que contemplan el derecho de
las personas a expresar sus criterios y
el deber de los profesionales de res-
petarlos. Tanto si se trata de conve-
nios internacionales' como nacionales,
legislaciones sanitarias, informes de
las profesiones sanitarias? o cadigos
deontologicos de las diferentes disci-
plinas de la salud (médica, enferme-
ria, psicologia, trabajo social, etc.),
en todos ellos se defiende que la per-
sona es el sujeto de la atencion y no
solo el objeto.

En este sentido, las leyes 21/2000 del
DOGC y 41/2002 del BOE reconocen el
derecho de los ciudadanos a tener la
informacion adecuada, a poder inter-
venir en la toma de decisiones sobre
su atencion sanitaria y el deber de
nuestro sistema de garantizar la me-
jor atencion en el medio mas conve-
niente, asi como velar por el respeto
de los valores expresados.

El desarrollo legal ha llevado a deter-
minar como instrumentalizar la prac-
tica con la incorporacion del consen-
timiento informado y las voluntades
anticipadas. La inquietud ética de los
profesionales ha generado recomen-
daciones para los profesionales del
Comité de Bioética de Cataluiia sobre
como conseguir el reto de incorporar

n el decurso de

la enfermedad

cronica, como
trayecto vital, la
planificacion de la
ruta terapéutica o
la elaboracion de
los Documentos
de Voluntades
Anticipadas no dejan
de ser un acto de
responsabilidad y
prudencia

los valores y criterios de las personas
a la practica asistencial®> y modifica-
ciones en los aplicativos de la historia
clinica informatizada para facilitar el
acceso a esta informacion.

Una cuestion relevante es el ejercicio
practico de la autonomia de las per-
sonas, y en especial en las situaciones
de vulnerabilidad, como la enferme-
dad avanzada o la enfermedad onco-
logica, en aquellos que no pueden ex-
presarla por si mismos. En el decurso
de la enfermedad croénica, como tra-
yecto vital, la planificacion de la ruta
terapéutica o la elaboracion de los
Documentos de Voluntades Anticipa-
das no dejan de ser un acto de respon-
sabilidad y prudencia. La intencion de
este articulo es reflexionar sobre las
semejanzas y hechos diferenciales de
dos de los instrumentos actuales, el
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Documento de Voluntades Anticipadas
(DVA) y la Planificacion Anticipada de
Decisiones Sanitarias (PADS) para el
ejercicio de la autonomia de las per-
sonas en el ambito sanitario.

¢De qué hablamos cuando decimos
DVA 'y PADS?

Los ciudadanos con plenas competen-
cias tienen la oportunidad de dejar
constancia de sus voluntades respecto
a su atencion sanitaria, para cuando
no tengan la capacidad para hacerlo,
mediante la redaccion de documentos
de voluntades anticipadas.*

Las voluntades anticipadas son la ex-
presion de las preferencias y valores
de la persona, que se recogen en un
documento normativizado para posi-
bilitar su conocimiento por parte de
los profesionales y de los que la tienen
que cuidar con las garantias debidas,
que se elabora con plenas facultades
de la persona, para que sean tenidas
en consideracion cuando la persona se
encuentre en una situacion en la que
no pueda decidir. También puede in-
cluir otras consideraciones para otros
profesionales no sanitarios o familia-
res a los que corresponda su cumpli-
miento. El documento se tiene que
incorporar a la historia clinica del pa-
ciente y se puede incluir en un regis-
tro central, gestionado por el Depar-
tamento de Salud de la Generalitat de
Cataluna, que facilita la accesibilidad
mediante la red de atencion sanitaria.
Este registro centralizado también
puede ser visualizado en el resto del
Estado espanol.

Hacer un DVA es, pues, un acto in-
dividual a través del cual la persona
puede pedir opinion a los profesiona-
les sanitarios y/o juridicos, que pue-
de compartir con su entorno para que
tengan conocimiento del mismo, y la
persona que lo hace tiene la posibili-
dad, si quiere, de nombrar a un repre-

sentante, y también lo puede regis-
trar posteriormente para garantizar
su accesibilidad.

Los DVA son la herramienta indicada
para cuando queremos dejar cons-
tancia de nuestros criterios sobre la
calidad de vida, sobre como vivir una
situacion de enfermedad y hasta don-
de estamos dispuestos a soportar los
inconvenientes, las incomodidades y
las servidumbres que puede represen-
tar la condicion de enfermo. Estamos
haciendo una demostracion de nues-
tra condicion de autonomia. Se trata
de presentar y comunicar cuales son
los valores que nos planteamos y los
medios que nos pueden parecer opor-
tunos y los que no.

Ejemplos de uso:

e Personas con experiencias sobre
decisiones sanitarias dificiles en
su entorno que deciden dejar cons-
tancia de sus criterios, con el ani-
mo de descargar a la familia de la
dificultad que supone tener que to-
mar decisiones dificiles, sobre todo
relacionadas con la limitacion del
esfuerzo terapéutico o con el re-
chazo a tratamientos, cuando han
vivido situaciones de este tipo en
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su entorno.

» Enfermos participativos, pacientes
que quieren decidir y se sienten
muy responsables. Quieren ejercer
su derecho a escoger.

Teniendo en cuenta que los aconteci-
mientos clinicos no estan siempre en
consonancia con lo que se explicita en
un DVA, consignado en otro escenario,
ademas de poder modificarlo —si se
dan las condiciones— también puede
ser el punto de partida para planifi-
car su atencion y explicitar sus prefe-
rencias, tanto a los propios enfermos
como a su entorno afectivo.

Planificar de manera anticipada las
decisiones clinicas (PADS) supone ha-
cerlo en escenarios cambiantes, con
mas flexibilidad que en una concre-
cion en forma de DVA, con el fin de
deliberar con el enfermo y su entorno
sobre la toma de decisiones a lo largo
del proceso de la enfermedad, reco-
nociendo el derecho a la autonomia
y la esencia integral de los cuidados
que tiene que recibir, incluidos los de
atencion paliativa.® Es un proceso de-
liberativo con informacion adecuada a
las situaciones evolutivas de la enfer-
medad y orientada a las necesidades y
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problemas que se vayan planteando.
La iniciativa puede surgir del profe-
sional, del enfermo o de la familia.
Favorece la informacion necesaria y
suficiente para dar la atencion pacta-
da y prevenir situaciones dificiles.

El objetivo de la PADS es promocio-
nar las posibilidades de comprension
e implicacion del paciente en las de-
cisiones, evitar las actuaciones inne-
cesarias o situaciones de abandono, vy,
en consecuencia, mejorar la atencion
recibida de acuerdo con los deseos del
paciente y las posibilidades reales.

La anticipacion sobre el plan de aten-
cion puede quedar reflejada en el cur-
so clinico a medida que se elabora,
como es habitual en cualquier proceso
clinico. En determinadas situaciones
puede ser recomendable un registro
documental especifico, incluso en un
documento de voluntades anticipa-
das. Actualmente existe la posibilidad
de introducir esta informacion en el
e-cap, en la pestana PAD y PIIC y ac-
cesible a la HC3.

Cuando se sufren patologias cronicas,
incluso en situacion de enfermedad
avanzada, es recomendable hacer un
DVA, y si este no es posible, siempre
podemos hacer una planificacion an-
ticipada de las decisiones sanitarias
para facilitar la adecuacion de las me-
didas de intervencion y las decisiones
clinicas.

Ejemplos de uso

» Cuando hay implicacién de diferen-
tes equipos asistenciales: ayuda a
consensuar criterios entre los dife-
rentes equipos asistenciales.

» Discrepancias en la familia o falta
de cuidador definido: ayuda cuan-
do hay cierta discordancia en la
familia, o con algin miembro, en
relacion a la voluntad del enfermo.
Un DVA ayuda a posicionar a las per-
sonas y a clarificar la situacion. En

familias sin un cuidador bien defini-
do o con cuidadores informales con
dificultades de comunicacion, o en
familias con mas de un hijo: ayuda-
ra a clarificar la situacion.

¢Cuales son sus especificidades?

El analisis conceptual de las bases y
objetivos de los DVA y PADS son coinci-
dentes. El marco juridico es el mismoyy,
por tanto, las decisiones que se tomen
tienen que ajustarse a él. También los
profesionales de la salud tienen el de-
ber de respetar lo que se haya hecho
constar dentro de los limites determi-
nados para las buenas practicas.

Por lo que se refiere al campo de uso,
se puede decir que es genérico, es
decir, que implica a todos los ambitos
asistenciales, ya sean mas tecnificados
0 mas especificos para los cuidados. Su
aplicacion se hara efectiva a partir del
momento en que la persona no pueda
expresar su voluntad. En los dos casos
se recomienda tener un representante
que sea conocedor y tenga voluntad
de participar en el proceso.

En referencia a los contenidos hay
una coincidencia de fondo en los dos
modelos, pero en la PADS, al tratar-
se de un proceso inherente a la ac-
tividad asistencial, habra especifici-
dades propias de la situacion clinica
en curso. Las diferencias se pueden
encontrar en el apoyo legal, la forma
y los requisitos. Sus singularidades se
analizan en funcion del origen de su
implementacion, condicion, autores,
escenarios, posibles contenidos y vias
de accesibilidad (tabla I).

¢Por qué DVA 'y PADS?

Tanto los DVA como la PADS favorecen
el ejercicio de la autonomia practi-
ca de las personas en el ambito de la
atencion sanitaria. En nuestro entorno
se empiezan a utilizar a raiz de la Ley
21/2000 (DOGC), y desde entonces la
experiencia de su utilizacion se ha ex-
pandido y se ha adaptado a los nuevos
requerimientos.

De hecho, el marco indispensable para
la formalizacion correcta de los DVAy
PADS es el mismo, ya que comparten

Tabla I. Diferencias entre voluntades anticipadas y planificacion anticipada de

decisiones sanitarias.

Analisis DVA PADS
Origen de la Legislativo Aplicacion a la practica
implementacion asistencial
Condicion Instrumental (herramienta | Modelo de atencion
de participacion interactiva
en decisiones compartidas)
Autores Individuo Enfermo/profesional/fa-

milia

Elementos del proceso

- Expresa criterios a priori
- La implicacion de los pro-
fesionales sanitarios es reco-

-Pronuncia criterios en si-
tuacion
-Implica indefectiblemen-

mendable te a los professionales sa-
nitarios
Escenario Supuesto Actual

Vias de acceso

Historia Clinica/Registro Ge-
neral

Historia clinica / e-CAP

Apoyo legal

Formalizacion normativizada
(constancia fehaciente de
que este documento se ha
otorgado en las condiciones
determinadas)

Historia clinica
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la base ético-legal. No se pueden con-
siderar contrapuestas, sino mas bien
compatibles, quizas concatenadas e
incluso concomitantes. Las recomen-
daciones para su contenido son simila-
res, su singularidad esta en los autores
que la pueden realizar, las circunstan-
cias del proceso y los mecanismos de
registro. La renovacion y revocacion
del DVA se hara siempre que el titular
lo considere conveniente, condicion
que también compromete a la plani-
ficacion anticipada, aunque en este
caso el seguimiento evolutivo del pro-
ceso en curso puede determinar una
reconsideracion mas frecuente.

Una de las principales conclusiones
del estudio SUPPORT® fue que la exis-
tencia del Documento de Voluntades
Anticipadas, por si sola, no represen-
taba un factor substancial en la mejo-
ra de la atencion de los pacientes en
situaciones que requieren decisiones
dificiles. Esta conclusion, que muy
probablemente se puede extrapolar
a nuestro entorno, aconseja hacer
énfasis en la relacién clinica delibe-
rativa que facilite una toma de deci-
siones consensuada. El hecho de que
la planificacion de decisiones se tenga
que gestar de forma consensuada en-
tre enfermo y/o familia y profesiona-
les sanitarios da cabida a un espacio
de relacion generador de confianza y
basado en ella, que, en definitiva, su-
pone una ventaja tanto para los pro-
fesionales como para el enfermo y/o
representante.

La ocasion en que se da la oportuni-
dad de iniciar una planificacion pue-
de ser cuando hay un descenso, una
exacerbacion de la enfermedad de
base, cuando el enfermo precisa una
hospitalizacion por desestabilizacion,
cuando hace una convalecencia para
mejorar o cuando esta en una situa-
cion de fin de vida en el domicilio o en
una unidad especializada. Muchas ve-
ces las personas no tienen un DVA, pero

incluso el hecho de tener unas instruc-
ciones previas puede ser muy genérico
y poco especifico en la situacion de
final de vida que se esta dando.

Cuando hablamos de PADS podemos
incorporar aspectos de las valoracio-
nes profesionales sobre la situacion vi-
gente para que su aplicacion se ajuste
a la situacion actual. Ademas de as-
pectos probabilisticos de la toma de
decisiones clinicas, como identificar
el estado evolutivo de la enfermedad
y la prevision prondstica, hay aspectos
cualitativos, como las preferencias
implicitas o explicitas del paciente
y el grado de competencia. También
permite agregar datos sobre la ido-
neidad del representante, el grado de
adecuacion terapéutica y el analisis de
los problemas éticos que se plantean.
Habitualmente el equipo que esta en
el proceso de la planificacion es el que
seguira la evolucion o, en todo caso,
activara los mecanismos que facilitan
el cumplimiento de los acuerdos.

Conclusiones

Las voluntades anticipadas y la plani-
ficacion anticipada de decisiones se
basan en el derecho a la autonomia
de las personas en el ambito sanita-
rio y en el deber de los profesionales
de respetarlo. La responsabilidad pro-
fesional, legal y ética de asegurar y
favorecer esta participacion recae en
los profesionales de la salud.

Ademas, esta practica implica un
CoOmpromiso para promover y garan-
tizar este derecho, tanto cuando se
preocupa de recoger, buscar y hacer
posible lo que los DVA dicen, como
cuando busca el dialogo en las situa-
ciones de PADS. Se trata de establecer
un compromiso ético, asumiendo la
responsabilidad de garantizar la ade-
cuacion de la atencion a las decisiones
y a su replanteamiento siempre que
sea necesario.
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