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La toma de decisiones en la EPOC es compleja por la ausencia de indicadores prondsticos claros. En estas
situaciones clinicas es aiin mas necesaria la introducciéon de los deseos, valores y elecciones de los
pacientes. El problema es aiin mas complejo en los episodios criticos intercurrentes, en los que el paciente
no suele ser capaz de hecho. En la primera parte del articulo se definen los instrumentos que permiten que
un paciente incapaz se represente a si mismo, el tipo de pacientes que mas se pueden beneficiar de su uso,
y la legislacion espafiola al respecto. En la segunda se aplica al caso de la EPOC. El articulo concluye que el
uso adecuado de las directivas previas y la planificacién anticipada de decisiones incrementa la calidad y el
fundamento en la toma de decisiones al final de la vida de los pacientes con EPOC.
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Decision-making in COPD is complicated by the lack of clear prognostic factors. In this clinical situation it is
also necessary to include the desires, values and choices of patients. The problem is more complex in the
critical episodes, where the patients are incapable to make decisions. The instruments that allow incapable
patients to represent themselves, the kind of patients who could benefit from its use, and the Spanish
legislation on the matter, are presented in the first part of the work. The paper goes on to explain how to
apply advance directives to the case of COPD. The article concludes that the appropriate use of advance
directives and advanced care planning increases the quality of decisions at the end of the life of the
patients with COPD."
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Introduccion

Desde que en el afio 2002 se promulgo6 la Ley 41/2002, de 14 de

otorgamiento de la titularidad del derecho a la informacion al
paciente, y no a su familia; o el desarrollo de un nuevo
instrumento para la toma de decisiones en situaciones

noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacién y documen-
tacién clinica®, contamos en Espafia con un marco que explicita
los derechos y deberes tanto de los pacientes como de los
profesionales de la salud respecto de la relacién clinica. Si bien
esta ley se puede entender como un desarrollo de los derechos
contenidos en el articulo 10 de la Ley general de salud, fue mas
alla de la misma al introducir novedades significativas, como el
derecho de acceso del paciente a su historia clinica, o el

* Autor para correspondencia.
Correo electrénico: acouceiro@arrakis.es (A. Couceiro Vidal).

de incapacidad del paciente, la directiva previa o voluntad
anticipada.

Una directiva anticipada constituye un instrumento mediante
el cual un paciente orienta y delimita la actuaciéon de los
profesionales de la salud, y establece limites para la intervencion
y la actuacion médica sefialando hasta dénde quiere llegar en el
tratamiento de su patologia. Este proceso de toma de decisiones
con un paciente capaz se denomina proceso de consentimiento
informado. Cuando se prevé una posible incapacidad de la
persona en el futuro, aparece el derecho del paciente a realizar
la declaracion de voluntad vital anticipada, y a que sea respetada
en el caso de que surja esa necesidad. La Ley 41/2002 o Ley basica
de autonomia del paciente otorga validez juridica a la expresion
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de la voluntad de una persona respecto de los tratamientos que
quiere, o no, recibir cuando ya sea incapaz para expresar sus
preferencias.

Al mismo tiempo que los profesionales empezaron a conocer
en Espaiia estas novedades, se ha ido extendiendo la idea de que
esto es algo que en realidad afecta mucho mas a los enfermos
terminales, pero no tanto a otro tipo de pacientes como los
criticos, o aquellos con patologias cronicas. En Norte América
ocurri6 algo parecido con las Natural Death Acts, también
conocidas como testamentos vitales, que desde 1976 fueron
aprobadas en diversos Estados para que las personas pudieran
expresar sus deseos acerca de como quieren morir, y de qué
tratamientos aceptan o rechazan. En su origen, los testamentos
vitales solo se podian aplicar a enfermos terminales o en coma
irreversible. Sin embargo en las dos décadas siguientes se dieron
importantes cambios.

El primero consisti6 en ampliar la posibilidad de toma de
decisiones a cualquier patologia, aunque el ambito mas frecuente
del rechazo o de la limitacion de tratamientos hace referencia a
patologias que cumplen los criterios de ser graves, irreversibles y
en fase avanzada. La segunda novedad es la posibilidad de que el
paciente designe un representante, un interlocutor capaz de
reemplazarle en el didlogo con los profesionales cuando él ya no
sea capaz, y de ayudar a interpretar su voluntad, explicitar sus
valores, y aplicar la directiva previa a la situacion clinica concreta,
algo que casi siempre requiere una interpretacion que va mas alla
de lo escrito.

El tercer cambio supuso un giro radical en la concepcién de
este instrumento. En ese cambio tuvo mucho que ver el estudio
Study to Understand Prognoses and Preferentes for Outcomes and
Risks of Treatments (SUPPORT), realizado en Norte América para
describir como se toman las decisiones al final de la vida, como
influyen valores y preferencias de pacientes y familiares (fase
descriptiva), y para evaluar si diferentes estrategias como el
refuerzo de la comunicacion, o la cumplimentacion de voluntades
anticipadas (fase de intervencién), mejoraban los resultados?.
Estos no fueron los esperados, por lo que se empez6 a pensar que
la toma de decisiones al final de la vida no debe apoyarse
exclusivamente en los formularios escritos, sino en una perspec-
tiva mucho mas amplia e integradora®. Se tratd de dejar a un lado
los formularios para centrarse en los procesos comunicativos
entre médicos, pacientes y familiares acerca de los procesos del
final de la vida. Es lo que se denomina planificacién anticipada de
las decisiones (PAD), una forma de enfocar las decisiones que
requiere una participacion ciudadana activa, y unos profesionales
capaces de superar el modelo burocratico basado exclusivamente
en un formulario®”.

En Espafia estd ocurriendo algo similar. Son muchos los
profesionales que piensan que estos documentos van dirigidos a
los enfermos terminales. También se ha extendido el concepto de
que existe «otro formulario mas» del paciente que hay que tener
en cuenta, lo que lleva al «legalismo», a la burocratizaciéon que
acecha a la relacion clinica cuando se llena de «documentos» en
vez de manejar las consideraciones clinicas y éticas que supone
una adecuada planificacion de las decisiones al final de la vida.
Pareciera que la ley espafiola reconoce mas derechos de los que
los pacientes y los profesionales de la salud ejercitan y respetan
en la practica clinica®.

La Ley basica de autonomia del paciente y las regulaciones
administrativas posteriores han desarrollado los procedimientos
que otorgan validez a estos documentos. A efectos practicos
podemos clasificar en dos tipos a los ciudadanos que deciden
cumplimentar sus voluntades anticipadas. El primero lo consti-
tuyen aquellos que, utilizando el formato tipo de su comunidad
auténoma, han acudido directamente al registro, o a los lugares
administrativamente estipulados para ello, y han efectuado el

procedimiento cumpliendo los requisitos que marca la ley. En su
mayoria suelen ser personas sanas que, bien por haber tenido
cerca la experiencia de un familiar enfermo, o bien tras conocer a
través de los medios de comunicaciéon casos donde se dirimen
conflictos frecuentes al final de la vida, toman la decision de llevar
a cabo y registrar sus voluntades anticipadas.

Estos ciudadanos no pasan, en principio, por el «circuito
clinico». Cuando llegue el momento, cuando estén afectados por
una patologia y no tengan capacidad para tomar decisiones, el
clinico tendra que tener en cuenta dicha voluntad para respetarla
y hacerla efectiva. De aqui la importancia de que en las
comunidades auténomas se trabaje en conseguir buenos forma-
tos, donde se expliciten diversas situaciones clinicas, diferentes
medios de soporte vital que se aceptan o rechazan, y también los
valores y criterios que el paciente desea que se tengan en cuenta.
Sera de gran ayuda si se cuenta, ademas, con un representante
designado por el paciente, que dialogue con los profesionales para
interpretar los valores del paciente y a aplicarlos a la situacion
clinica.

El segundo tipo de ciudadanos estd configurado por aquellos
que son pacientes actuales, es decir, que por su patologia han
llegado a la relacion clinica. La atencion y el seguimiento del
proceso patologico deberia llevar al profesional a iniciar con ellos
una PAD, y a registrarla cuidadosamente en la historia. Si ambos,
médico y paciente, lo creen necesario, dicha planificacion puede
conllevar también un documento de voluntad anticipada, pero no
es imprescindible que eso ocurra. Por tanto son los clinicos
quienes, a través del didlogo con los enfermos cronicos, tienen que
hacer explicita esta posibilidad al paciente, mostrandole su
utilidad para la toma de decisiones en el futuro.

Esto significa que, al igual que ocurre con el consentimiento
informado, no se debe confundir el papel con el proceso. Una
directiva anticipada no es solo, ni basicamente, un formulario,
sino el resultado de varios factores: un paciente con una
enfermedad grave, una relacién clinica dialogante, y un proceso
de reflexion personal, familiar y profesional con el paciente, que le
conducen a dejar constancia expresa de sus deseos y elecciones
personales acerca de hasta donde quiere llegar en el tratamiento
de su patologia. Los enfermos oncolégicos pueden beneficiarse de
este proceso, pero también las enfermedades neurodegenerativas,
o las demencias. Un error frecuente consiste en creer que las
enfermedades cronicas que cursan con episodios criticos intercu-
rrentes, en los que no hay indicadores pronoésticos claros, no
pueden beneficiarse de estos instrumentos. La enfermedad
pulmonar obstructiva cronica (EPOC) es un ejemplo de este tipo
de patologia. Trataremos de explicitar por qué es un paradigma
clinico cuyas caracteristicas hacen que ambas herramientas, PAD
y directivas previas, sean de gran utilidad en la toma de
decisiones.

EPOC y toma de decisiones al final de la vida

La toma de decisiones en medicina se ha basado siempre en
criterios clinicos y solo la reciente aparicion de la autonomia
como valor a tener en cuenta en la relacion clinica, ha modificado
de forma sustancial este modelo. Dichos criterios, vertidos en
forma de informacién comprensible para el paciente, deben llevar
a una toma de decisiones conjunta con los profesionales. El
objetivo es que la toma de decisiones sea un proceso compartido
en el que el profesional aporta conocimiento, experiencia,
estimacion de sus perspectivas sobre diferentes tratamientos, y
una recomendacion. El paciente proporciona sus objetivos y
valores, que probablemente sean afectados por diferentes cursos
del tratamiento, lo que lleva a una evaluacion comparativa de las
posibilidades terapéuticas, o incluso al rechazo de las mismas. Es
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lo que se conoce como proceso de consentimiento informado, en
el que se hacen efectivos dos derechos, el derecho a la informacién
y el derecho de decision, que reside en el paciente adulto y capaz.

En el caso de la EPOC hay que hacer algunas matizaciones al
modelo descrito, que hacen mas compleja la toma de decisiones. La
primera, que es una patologia en la que es dificil identificar factores
pronésticos”®, Durante décadas se ha utilizado el volumen espira-
torio forzado en el primer segundo (FEV;), el parametro mas
relevante de la funcién pulmonar y el que mejor refleja la limitacion
del flujo aéreo, como indicador pronéstico. Su valor basal ha sido
considerado como gran predictor de mortalidad y también de
morbilidad. En la actualidad se estd dando un cambio conceptual
que entiende la EPOC de una manera mas amplia, como una
enfermedad inflamatoria cronica de mdltiples dimensiones, con
connotaciones sistémicas, algunas de las cuales tienen consecuen-
cias pronosticas. La tolerancia al esfuerzo, la hiperinsuflacion
pulmonar, las manifestaciones sistémicas de la esfera cardiovascular,
o las exacerbaciones de la patologia, se han revelado como potentes
predictores de muerte en los tltimos afios®. Predicen la mortalidad
de forma independiente de la funciéon pulmonar, siendo incluso
mejores predictores que el propio FEV,!%11,

También se estan identificando factores predicativos del
reingreso hospitalario en episodios de reagudizacién'?. Por otra
parte, la comprension de la EPOC desde sus manifestaciones
sistémicas y no solo por la limitacién del flujo aéreo, ha llevado
también al desarrollo de indices multidimensionales que integren
los que hoy se consideran determinantes prondsticos. Un ejemplo
es el indice BODE que integra la informacién del IMC (B, de body
mass index), del FEV; (O, de airflow obstruction), de la disnea (D)
y de la capacidad de ejercicio (E)'3.

Todo ello conlleva una dificultad afiadida para la toma de
decisiones al final de la vida, que no existe en otras patologias
para las que contamos con indicadores y escalas pronosticas de
gran fiabilidad. Quizas por esto es aitn mas importante que en
otras areas de la Medicina introducir el segundo elemento para la
toma de decisiones: la perspectiva del paciente, la valoracion que
él hace de su situacion, de los tratamientos posibles, de las
alternativas, etc. Esto ya se estd haciendo a través de los
cuestionarios de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)
aplicados a los pacientes con EPOC que, si bien son muy
importantes, plantean el problema de que estas mediciones
tienen otros objetivos.

Tabla 1

La CVRS explora como se siente el paciente en relacién a la
enfermedad, y a la limitacién y el impacto que le produce en su
vida diaria'*'®. Existen cuestionarios especificos para la enfer-
medad respiratoria, algunos incluso validados para la cultura
espafiola'®. Los objetivos de esta evaluacién en enfermedades
cronicas son dos: alargar la vida o mejorar su calidad, siendo el
segundo mas deseable que el primero. Esta mejoria de la calidad
se relaciona con la respuesta individual al tratamiento, por lo que
no tiene sentido realizar estudios de CVRS cuando existen
medidas mas objetivas. Por ejemplo, en el tratamiento de una
neumonia existen suficientes pruebas objetivas para evaluar la
respuesta el tratamiento!”.

La aplicacion de medidas de CVRS es ttil para tomar decisiones
sobre tratamientos que son poco eficaces desde el punto de vista de
las medidas tradicionales, o sobre tratamientos eficaces pero con poca
respuesta subjetiva al tratamiento. Un ejemplo de estos Gltimos lo
tenemos en la correccién de la hipoxemia con tratamiento de oxigeno
domiciliario, que no modifica sustancialmente la CVRS de los
pacientes'®, o también en la valoracién de la ventilacién no invasiva'®,

Sin estos datos que nos proporciona la CVRS no podremos
tomar decisiones prudentes, pero hay que tener en cuenta que
seguimos hablando de datos que nos permiten tomar decisiones
profesionales, sin haber introducido todavia la perspectiva del
paciente. Dicho de otra manera, es un avance tratar de «hacer
objetiva» la «respuesta subjetiva» del paciente al tratamiento,
pero queda aiin el siguiente paso: introducir valores, preferencias,
deseos del paciente en la toma de decision, y hacerlo de forma
estructurada y profesional. Esto es lo que permite la PAD y lo que
desarrollaremos a continuacion.

Planificacion anticipada de decisiones y EPOC

El «circuito clinico» de un paciente con EPOC es complejo, y
mas con la estructura de nuestro sistema sanitario que aln tiene
pendiente, entre otros, la interconexion entre niveles asisten-
ciales. Atencion primaria, medicina interna y neumologia son las
especialidades que manejan esta patologia desde el momento del
diagnostico; la medicina intensiva interviene en episodios criticos
que pueden requerir soporte ventilatorio, intubacion, u otros
medios de soporte vital, y la medicina paliativa lo hace en fases
avanzadas de la enfermedad, en las que el agravamiento de los

Planificacién anticipada de decisiones. Perspectiva de los profesionales vs. perspectiva de los pacientes

Objetivos de la planificacion anticipada de las decisiones®

Caracteristicas que debe tener el proceso y los documentos”

1. Preparar la toma de decisiones para el momento en el que el paciente sea
incapaz de hecho
*También forma parte del objetivo central de la PAD prepararse para la muerte

2. Su fundamento es el principio de autonomia, y el ejercicio del control en la
toma de decisiones
*También lo es ayudar a los familiares a tomar decisiones, y evitarles una gran
carga emocional

3. El punto mas importante es conseguir que el paciente realice una directiva
previa
*Es un proceso de relacion social, que permite confrontar ideas sobre la
enfermedad y la muerte con los familiares , y no es necesario, ni es un objetivo del
proceso realizar directivas previas

4. El proceso tiene lugar en el seno de la relacion médico paciente
*También tiene que involucrar a los seres queridos

e Los formularios (directivas previas) son instrumentos educativos que facilitan
el proceso: obligan a estructurar las discusiones; a clarificar conceptos sobre la
enfermedad, el final de la vida y la muerte; a definir valores, objetivos y
preferencias; a facilitar la discusién con otros

e Es recomendable que las directivas previas sean especificas y no genéricas, ya
que al articular valores, objetivos y preferencias ayudan a los médicos a
aplicarlas; en la medida de lo posible deben ser validadas

e En el proceso de planificacion anticipada de decisiones el profesional debe
clarificar con el paciente sus preferencias de forma que puedan ser aplicadas a
la situacion clinica; identificar la informacién que necesita el paciente;
asegurarse de que el representante interviene en el proceso; y revisar el
proceso en su conjunto

e La evaluacion del proceso se centra en la consecucion de los objetivos que son
importantes para el paciente, y no en la cumplimentacién de formularios, que
no son considerados por los pacientes como algo necesario

* Perspectiva del paciente.

2 Singer P, Martin D, Lavery ], Thiel E, Kelner M, Mendelssohn D. Reconceptualizing Advance Care Planning From the Patient’s Perspective. Arch Inter Med 1998; 158:

879-894.

> Martin D, Emanuel L, Singer P. Planning for the end of life. Lancet 2000;356:1672-76.
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sintomas (disnea), los efectos secundarios de un paciente ya
inmovilizado que recibe dosis elevadas de corticoides y anti-
bidticos (dolor por aplastamientos vertebrales, nauseas, anorexia,
estrefiimiento), y los sintomas psicologicos asociados (ansiedad,
angustia, miedo a la muerte, depresion, trastornos del suefio),
generan mucho sufrimiento en el enfermo y en su familia, y
requieren profesionales capaces de abordar todos estos aspectos
al tiempo. No tiene sentido hablar de PAD sin tener en cuenta la
complejidad de este proceso, asi como la diversidad de profesio-
nales implicados.

Es esclarecedor detenerse en la bibliografia especifica publi-
cada sobre el tema de la planificacién y la comunicacioén con estos
pacientes. El grupo de Heffner, en Phoenix (Arizona) realizdé un
estudio descriptivo en 105 pacientes en programas de rehabili-
tacion pulmonar con el objetivo de identificar sus actitudes
respecto a las directivas previas y los factores que las determinan.
Aunque el 94% de los pacientes tenia una opinién formada acerca
de la intubacion, solo el 42% habia formalizado una directiva sobre
el tema. El 89% queria informacion especifica acerca de las
directivas previas, y sobre los tratamientos de soporte vital. El1 99%
deseaba que los profesionales de la salud les informasen y
hablasen con ellos de este tema, pero solo el 19% habian recibido
dicha informaciéon De aqui la conclusion de que este tipo de
pacientes desean mucha mas informacion sobre el final de la vida
de la que le proporcionan sus médicos°.

A este problema hay que afiadir que muchas directivas se centran
en dos situaciones, la intubacion endotraqueal y la reanimacion
cardiopulmonar. Si bien en la EPOC es recomendable utilizar
directivas especificas y no genéricas®!, ocurre que estas actuaciones
o procedimientos se llevan a cabo en episodios criticos, y son
realizadas por intensivistas que generalmente no conocen al
paciente, y que tampoco han intervenido en la realizacion de los
documentos. De aqui que o bien no las apliquen®’, o que la
interpretacion que hacen de los deseos del paciente sea muy

Tabla 2
Ambito de toma de decisiones
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diferente a la que haria él, o incluso sus familiares>>. De aqui
también la necesidad del planteamiento, mas amplio e integrador,
de una adecuada PAD que es mucho mdas que la redaccién de
documentos puntuales para actuaciones concretas®?,

Desde finales de la década de los noventa se encuentran en la
literatura excelentes articulos sobre la PAD, resultado de varios
estudios realizados con metodologia cualitativa sobre pacientes en
hemodialisis y pacientes seropositivos?>2®, Constituyen una exce-
lente guia para seguir investigando con otro tipo de pacientes, como
los que padecen EPOC, ademas de haber conseguido modificar las
ideas teodricas, y un tanto académicas, que existian sobre los
objetivos y fundamentos de la PAD, sefialando lo que realmente es
importante para los pacientes (tabla 1).

Aplicar todo ello al paciente con EPOC tiene que llevar a
diseflar propuestas sencillas para la introducciéon progresiva de
estos temas en las conversaciones con ellos. Neumodlogos,
internistas y profesionales de Atencién Primaria son los que
llevan el proceso en su cronicidad, y los mas indicados para guiar
el proceso de la PAD. Aunque el intensivista es el receptor, tanto
de los documentos como del proceso de PAD, y debe tenerlo
presente para la toma de decisiones, también puede ser iniciador
del proceso en el momento del alta de la unidad, o a través de
asociaciones de pacientes dados de alta en las UCI?7-8,

Respecto de los ciudadanos espafioles son escasos los estudios
empiricos sobre este tema, pero nada desalentadores. En un estudio
descriptivo transversal realizado sobre 132 usuarios para conocer la
actitud de los pacientes ambulatorios sobre el documento de
voluntades anticipadas, se encontré que el 97% consider? interesante
el documento, y un 39% asegur6 que lo formalizaria. En caso de
hacerlo, el 88,8% desearia hablarlo con los familiares y el 73,8% con el
médico de familia®®. Si los participantes se muestran claramente a
favor de este tipo de documentos y si pensar en ello no les
incomoda, hay que preguntarse por qué cinco afios mas tarde, en el
2008, se estima que solo 50 personas por 100.000 habitantes (43.668

Sobre qué se puede decidir

Objetivos vitales y valores personales

e Que ayuden en la interpretacion de los voluntades y que sirvan de orientacion para

tomar decisiones
e La expresion de objetivos vitales, calidad de vida y expectativas personales, asi

como las opciones personales en cuanto a valores morales, culturales, o religiosos

Situaciones sanitarias

e Escenarios clinicos

e Instrucciones relativas a las intervenciones médicas que desea recibir, y las que no

desea recibir, en cada escenario

Prolongacion de la vida

e Que no se prolongue la vida artificialmente por medio de tecnologias y
tratamientos desproporcionados
e No recibir tratamiento de soporte vital, o interrumpir el ya iniciado, cuando sea

inefectivo para mantener una adecuada calidad de vida en funcion de los criterios y

valores sefialados por el paciente

Paliacion y control del sufrimiento

e La evitacion de sufrimiento con medidas paliativas, aunque se acorte el proceso
vital
e La aplicacion de procedimientos de sedacion

Pacientes con EPOC

Capacidad de comunicarse y relacionarse con los demas

e Capacidad de mantener una minima capacidad cognitiva, de memoria y de
abstraccion

e Posibilidad de mantener una minima independencia funcional para las

actividades de la vida diaria

No sufrir disnea grave

e No sufrir dolor intenso e invalidante

Preferencia por no prolongar la vida por si misma en situaciones de grave

pronostico si no se dan unos minimos definidos por los puntos anteriores

Episodio grave de infeccién y broncoespasmo
Episodio grave de disnea

Parada cardiorrespiratoria

Aplastamiento vertebral secundario a corticoides

Ventilaciéon mecanica

Intubaci6én

Reanimacion cardiopulmonar

Otros medios de soporte vital

Ventilacién mecanica no invasiva (BIPAP, CPAP)

e Control de sintomas fisicos (benzodiacepinas, opiaceos, etc.)
Sedaci6n por angustia refractaria
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individuos) han registrado sus voluntades anticipadas. Es probable
que influyan muchos factores, pero esto también un acicate para
avanzar en el camino de la PAD y dejar de centrarnos, exclusiva-
mente, en el registro de las directivas previas. Este camino requiere
tanto de la educacion de profesionales y pacientes como del
desarrollo de propuestas concretas en el ambito clinico.

Sobre qué puede decidir el paciente con EPOC y como hacerlo
El articulo 11.1 de la Ley basica de autonomia del paciente

seflala que el documento de instrucciones previas sirve para

Tabla 3
Etapas y contenidos de la planificacién anticipada de decisiones

manifestar la voluntad del ciudadano sobre «los cuidados y el
tratamiento de su salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre
el destino de su cuerpo o de los 6rganos del mismo». Es una
manifestacion muy genérica, ya que los cuidados y el tratamiento
de su salud pueden englobar muchos aspectos y decisiones
concretas. La sucesiva aparicion de normas legislativas en las
comunidades autéonomas ha ido ampliando este aspecto que tanto
interesa al clinico para saber sobre qué puede decidir un
ciudadano®® (tabla 2).

El paciente puede sefalar sus valores vitales y objetivos
personales, aquéllos que enmarcan y dan sentido a las elecciones
que tome mas adelante. Este punto es de especial importancia,

Planificacion anticipada de decisiones en pacientes con EPOC*
1. Introduccion del tema en las conversaciones con el paciente

e Definir en qué fase de la patologia; es aconsejable en fases no muy tardias y de estabilidad clinica

[ ]
e Detectar y evaluar la respuesta emocional del paciente
L]
[ ]

Introducir la importancia de ir identificando a un representante

2. Dialogo estructurado en torno al tema

Iniciar la conversacion; preguntar si ha pensado sobre la evolucién de su enfermedad y si sabe algo sobre las directivas previas

Introducir, progresivamente, la posibilidad de comunicar estos temas también a los familiares

e Identificar con el paciente situaciones clinicas con resultado de incertidumbre, algunas de las cuales puede haber vivido previamente (vs.: episodio grave de infeccion

respiratoria)
e Aclarar valores del paciente
O Saber como ha vivido previamente situaciones de enfermedad

Invitarle a que piense qué haria en cada una de los escenarios clinicos descritos

Definir sus preferencias ante decisiones clinicas que puedan plantearse

o
O Ayudarle a identificar sus preferencias en cada escenario
o
o

Aclarar sus preferencias respecto del uso de medios de soporte vital, y de otras actuaciones clinicas:

a) ventilacion mecanica

b) intubacion

¢) reanimacion cardiopulmonar

d) otros medios de soporte vital

e) programas de rehabilitacion pulmonar
f) ventilacion mecanica no invasiva

g) control de sintomas

e Identificar si prefiere morir en casa o en el hospital
e Aclarar criterios de calidad de vida del paciente:
O la capacidad de comunicarse y relacionarse con los demas

la capacidad de mantener una minima capacidad cognitiva, de memoria y de abstraccién
la posibilidad de mantener una minima independencia funcional para las actividades de la vida diaria

o
o
O el hecho de no sufrir disnea grave
o

su preferencia por mantener una buena calidad de vida aunque eso suponga un acortamiento de la vida

3. Documentar sus preferencias
e Introducir progresivamente la PAD en la historia clinica

Trabajar con el paciente y el representante, aclarando su papel, e identificando conjuntamente los valores del paciente que son importantes para decidir
Trabajar con el paciente y el representante los beneficios, riesgos y prondstico de cada escenario clinico

e Ayudar, si el paciente lo desea, a la formalizacion de una directiva previa, que sera introducida en el historia clinica

e Si el paciente desea registrar su voluntad anticipada, ayudarle a adaptar el formato estindar de cada comunidad auténoma a su situacién clinica
e Explicarle al paciente la importancia de que sus familiares sepan de la existencia de la directiva previa y del representante
[ ]

Ajustar el tratamiento a los valores y preferencias explicitadas por el paciente

4. Revisarlas y actualizarlas periédicamente
e Revisar periodicamente la directiva

e Si se observan cambios significativos en las preferencias y valores del paciente, o en sus elecciones, plantear la conveniencia de revisar el documento

5. Aplicarlas en situaciones clinicas

e Evaluar la capacidad de hecho del paciente, para saber cudndo no puede intervenir en la toma de decisiones
e Ubicar al representante, y extrapolar con él lo que el paciente querria en esa situaciéon
e Si hay que tomar decisiones sobre situaciones no contempladas especificamente, hacerlo en base a los valores y criterios de calidad de vida expresados por el

paciente

* Modificado de: Barrio IM, Simén P, Jadez J. De las voluntades anticipadas o instrucciones previas a la planificacion anticipada de las decisiones. Nure Investigation

2004;5: 1-9.
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pues los valores y objetivos vitales de una persona son el mejor
criterio, el mas orientador para interpretar su voluntad. Por eso
interesa mucho detenerse aqui, e identificar con el paciente
criterios que hacen aplicables sus valores. Por ejemplo, si un
paciente valora como central en su vida el ejercicio de la autonomia
y la independencia personal (valor), puede experimentar como
inaceptable la dependencia de los demas para las actividades mas
intimas (criterio especifico de actuacién a tener en cuenta). Pero
otro paciente distinto, con gran soporte familiar y social a lo largo
de su vida, puede identificar a su grupo social como el valor
prioritario, y quizas no le preocupe tanto la dependencia funcional
(criterio) cuanto la incapacidad para comunicarse con ellos.

Otra posibilidad, complementaria de la anterior, es la de
identificar los escenarios clinicos previsibles en la evolucion de la
patologia y las actuaciones sanitarias concomitantes. Ubicado en el
escenario el paciente tiene que ponderar cudl seria su eleccion, y si
acepta o rechaza el uso de los medios que podrian revertir el
proceso. La intubacion y ventilacién mecanica en las fases avanzadas
de la EPOC es un ejemplo; la eleccion de doénde (hospital vs.
domicilio) y como (tratamiento activo vs. abordaje paliativo) quiere
que sean tratados estos episodios en el futuro, es otro.

Estos contenidos se pueden volcar en el proceso de PAD, que
debiera ser guiado por los profesionales que habitualmente llevan
al paciente, y que han establecido una relacion significativa con él
(tabla 3). A efectos practicos podemos distinguir tres etapas:
diagnéstico y fases iniciales, desarrollo de la cronicidad e
incremento progresivo de la gravedad de los sintomas, y fase
final o avanzada. Es conveniente iniciar el diadlogo en la segunda
fase e ir aclarando valores y objetivos conforme avanza la
experiencia subjetiva de enfermedad. Se trata de que en la fase
avanzada ya se haya recorrido un camino que facilite la toma de
decisiones al final de la vida del paciente, pues aunque algunas
sean muy puntuales (reanimar o no reanimar; intubar o no
intubar) es imposible tomarlas con un minimo fundamento si no
se ha trabajado el proceso previo con el paciente>!.

Los estudios sefalan que, en general, estos pacientes quieren
mantener una comunicaciéon sobre ese final, pero solo una
minoria lo hace3?33, Se han identificado areas importantes para
los pacientes que no son tenidas en cuenta por los médicos, como
el hablar sobre el pronéstico, la muerte, o los valores religiosos y
las necesidades espirituales de los pacientes®*. También las
barreras y elementos facilitadores que médicos y pacientes
levantan frente la comunicacién; conocerlos ayudara a identificar
los que cada profesional encuentra, o genera, ante sus pacientes>>.
Las habilidades comunicativas son, sin duda, una herramientas
imprescindible para llevar a cabo el proceso de PAD.

Por altimo mencionar el rechazo del tratamiento. Esta
situacion puede tener lugar en el contexto de una crisis de
reagudizacion, o en el marco de los cuidados paliativos que todo
paciente con EPOC deberia recibir®®. Cuando esto ocurre tomar la
decision es mas complejo que en otro tipo de pacientes, como los
oncologicos, aunque EPOC y cancer de pulmén se dan a menudo
juntos®?, pues en la EPOC siempre tienen cabida los tratamientos
medicamentosos y de ventilacibn que pueden obtener alguna
mejoria®. Como ademas puede ocurrir que el deseo de rechazar el
tratamiento se modifique a lo largo de los dias, motivado por la
diferente intensidad y severidad de los sintomas, es dificil estar
seguro de la consistencia de estas elecciones.

En la practica se debe tener en cuenta esta opinion cuando se
observa que se mantiene a lo largo del tiempo, y que no se
modifica tras el tratamiento con antidepresivos, morfina o
ansioliticos, ni con el acompafiamiento y apoyo de los profesio-
nales y familiares. La planificaciéon anticipada proporciona un
marco mas adecuado para el manejo de estas situaciones, y
fundamenta con mayor solidez la coherencia, estabilidad y
autenticidad de este tipo de decisiones.

La toma de decisiones al final de la vida de los pacientes con
EPOC es compleja. Las recomendaciones de la SEPAR inciden en
que dada la dificultad de anticipar el prondstico de las fases
finales es imprescindible anticiparse a ellas y que las directivas
previas pueden ser de ayuda®®. Se ha querido mostrar que lo que
hay que manejar es un proceso y no solo ni exclusivamente un
documento, sino un proceso directamente anclado en la realidad
clinica de estos pacientes.
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