EDICIONES
=] COMPLUTENSE @

Cuadernos de Trabajo Social ARTICULOS
ISSN 1988-8295

Trabajo social en la planificacion anticipada de decisiones
durante la enfermedad cronica avanzada y final de vida:
una revision sistematica

Ambar Maria Montesdeoca Iglesias
Servicio Murciano de Salud =

Alfonso Marquina Marquez
Universidad de Valladolid =< @

https://dx.doi.org/10.5209/cuts.92849 Enviado: 04/12/2023 « Aceptado: 07/05/2024

ES Resumen. La planificacion anticipada de decisiones (PAD) es un proceso que ayuda a las personas
con capacidad para la toma de decisiones con respecto a la atencion médica futura. El propdsito de esta
revision ha sido proporcionar una sintesis narrativa de la evidencia sobre intervenciones desde el trabajo
social respecto a la PAD durante la enfermedad crénica avanzada y final de vida. Se realizaron busquedas
en seis bases de datos de articulos revisados por pares y publicados en los ultimos diez afos, en inglés o
castellano que incluyeran a profesionales de trabajado social como muestra completa o como submuestra.
Se examinaron todos los estudios relevantes y los resultados se sintetizaron tematicamente. 21 estudios
cumplieron con los criterios de elegibilidad. Se identificaron 6 ambitos tematicos: actitudes hacia la PAD,
conocimientos y capacitacion, rol como miembro de equipos multidisciplinares, participacion y objetivos,
eficacia de la intervencion y barreras y facilitadores. Los resultados indican que el trabajo social contribuye
alincremento de la tasa de conversaciones de planificacion de la atencion y al aumento de la finalizacion del
proceso deliberativo enla firma de documentos con reportes de comodidad. Paracomprender lacomplejidad
de la intervencion social y la labor desde el trabajo social se justifican mas estudios en diferentes entornos
de atencion, diferentes contextos socioculturales y con diferentes enfermedades cronicas.

Palabras clave: Planificacion anticipada de decisiones; declaracion de voluntades anticipadas; enfermedad
cronica avanzada; final de la vida; trabajo social.

ENG Social work in advance care planning during
advanced chronic iliness and end of life: a systematic review

Abstract. Advance care planning (AC P) is a process that helps people with decision-making capacity to
understand and share their personal values, life goals and preferences regarding future health care. The
purpose of this review was to provide a narrative summary of the evidence on social work perspectives and
experiences concerning ACP during advanced chronic illness and end of life. Six databases were searched for
peer-reviewed articles published in English or Spanish during the last ten years and including social workers
as a full sample or sub sample. All relevant studies were reviewed and the results were thematically organised.
Twenty-one studies met the eligibility criteria. Six thematic domains were identified: attitudes towards AC P,
knowledge and training, role as a member of multidisciplinary teams, participation and goals, intervention
effectiveness, and barriers and facilitators. The results show that social work contributes to a higher rate of
care planning conversations and increased completion of the deliberative process in the signing of documents
with comfort reports. To understand the complexity of social intervention and social work, further studies are
warranted in different care settings, different socio-cultural contexts and with different chronic ilinesses.
Keywords: Advance care planning; Advance directives document; advanced chronic illness; end of life;
social work.
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1. Introduccion

En la actualidad, segun las estadisticas sanitarias mundiales de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
siete de las diez principales causas de muerte son enfermedades no transmisibles, lo que constituye
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un considerable aumento desde el afno 2000 —cuatro de las diez principales causas de muerte eran
enfermedades no transmisibles—. Las enfermedades cardiacas, el cancer, las enfermedades respiratorias y
la diabetes son las principales causas de mortalidad en el mundo (OMS, 2022).

El respeto a la autonomia de las personas ha llevado en los ultimos 50 afios a la introduccioén en la
practica asistencial de un cierto numero de documentos. En la Ley 41/2002 reguladora de la autonomia del
paciente se introduce la figura de las instrucciones previas, denominada también documento de voluntades
anticipadas o testamento vital en alguna legislacion autonémica. Mientras que a nivel internacional estos
documentos se les denomina Directivas Anticipadas (DA). Segun el Real Decreto 124/2007, de 2 de febrero,
por el que se regula el registro nacional de instrucciones previas y el correspondiente fichero automatizado
de datos de caracter personal de 2007, la DA constituye la expresion del respeto a la autonomia de las
personas que, de este modo, pueden decidir sobre aquellos cuidados y tratamientos que desean recibir
en el futuro ante una determinada circunstancia o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su
cuerpo o de sus organos.

Segun los datos del registro de instrucciones previas, la tasa de instrucciones previas cumplimentadas
por cada 1.000 habitantes en Espana en enero 2023 es de tan solo 8,48 (Ministerio de Sanidad, 2023).
Por tanto, de cada 1.000 personas, solo 8 han formalizado este tipo de documentos. Debido al escaso
impacto real sobre la mayoria de los procesos asistenciales de estas 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 instrucciones
previas como documentos escritos a registrar que no recogen el proceso de enfermar y de decisiones que
conlleva las necesidades de atencion al final de la vida.

La enfermedad cronica avanzada es aquella enfermedad de curso gradual y progresivo, sin respuesta a
los tratamientos curativos disponibles, que evolucionara hacia la muerte a corto o medio plazo en un contexto
de fragilidad y pérdida de autonomia progresiva. Se acompana habitualmente de sintomas multiples y
provoca un gran impacto emocional en el enfermo, sus familiares y en el propio equipo asistencial (Gomez-
Sancho et al., 2015). Segun la OMS (2022), se entiende por enfermedad créonica como aquella enfermedad
de larga duracion y por lo general de progresion lenta, en cuya trayectoria los pacientes que la sufren van
a ser susceptibles de atencion paliativa, especialmente en su fase mas avanzada. Por consiguiente, las
enfermedades cronicas avanzadas hacen referencia a pacientes que presentan necesidades paliativas, asi
como un pronostico de vida limitado y/o de situacion de proximidad al final de la vida, entendido este como
la ultima fase del ciclo vital.

Recientemente, el estudio realizado por Sudore et al. (2017) ha permitido avanzar en el consenso del
concepto de Advance Care Planning (ACP) o Planificacion Anticipada de Decisiones (PAD). La evidencia
muestra que la PAD mejora la calidad de la atencion al final de la vida y conduce a una disminucion del
estrés, la ansiedad y la depresiéon entre las familias, y a un aumento en la satisfaccion del paciente y la
familia (Detering et al., 2010; Rietjens et al., 2017). La Asociacion Espafola de Planificacion Compartida de
la Atencion (AEPCA) propone un paso mas en el proceso deliberativo y define el concepto de Planificacion
Compartida de la Atencion (PCA) como un proceso comunicativo-deliberativo, relacional y estructurado, que
facilita la reflexion y la comprension de la vivencia de la enfermedad y el cuidado de las personas implicadas,
centrado en la persona que afrontan una trayectoria de enfermedad. De esta manera, se pretende identificar
y expresar los valores, preferencias y expectativas de atencion de la persona enferma. La planificacion
compartida de la atencion integra dos modelos. Por un lado, la toma de decisiones compartidas desde el
presente y la planificacion anticipada de las decisiones (PAD), de cara al futuro. Es decir, la PCA se enfoca en
la ayuda a decidir en el presente, acompafiando y planificando de un modo mejor para lo que pueda devenir
en el futuro (Judez Gutiérrez et al., 2019).

Con frecuencia, profesionales de trabajo social entran en la vida de las personas en momentos de crisis y
tienen un papel clave para facilitar que las personas y sus familias se adapten a su nueva situacion para que
puedan continuar viviendo de la manera mas independiente y autonoma posible. La capacidad y habilidades
de comunicacion son la base del trabajo social, y las conversaciones dificiles son una parte rutinaria de la
practicadiaria. Laintegracion de la PAD enla practica general del trabajo social ofrece un enfoque congruente
para introducirlo en una etapa temprana (Chaddock, 2016). Diversos estudios han considerado conveniente
que se incluya en el proceso deliberativo de la PAD, facilitadores “no médicos” capacitados (Rietjens et al.,
2017). Por otro lado, estudios previos ya identificaron que los trabajadores/as sociales tienen competencias
para facilitar las conversaciones complejas necesarias al final de la vida y se encuentran en una posicion
Unica para permitir el didlogo entre los pacientes, las familias y los equipos de atencién médica (Wang, 2017;
Russell, 2015).

En Espaia, apenas existen estudios que describan la aportacion desde el trabajo social a la PAD y al
entorno de la planificacion compartida de la atencion. Por tanto, se considera oportuno realizar una revision
bibliografica que permita estudiar la literatura nacional e internacional para analizar los resultados de dicha
labor. Los estudios identificados en Espafia han centrado su investigacion en analizar el nivel de conocimiento
y actitud de los profesionales de la medicina, enfermeriay trabajo social respecto a las voluntades anticipadas
en los equipos de atencion primaria (Jiménez-Rodriguez, 2015, 2018). Por todo lo anterior, se considera
oportuno examinar la evidencia cientifica y sintetizar los resultados de las investigaciones empiricas para
profundizar en la practica profesional del trabajo social vinculada a la PAD.

Esta revision sistematica pretende dar respuesta a las siguientes preguntas de investigacion: ; Qué efecto/
impacto tiene la aportacion del trabajo social en la PAD?, ; qué resultados obtuvieron las intervenciones desde el
trabajo social en la poblacion atendida?, ¢ qué intervenciones psicosociales son efectivas en la PAD? y ;Cuales
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son las barreras y facilitadores presentes en la intervencion desde el trabajo social en la PAD? En este sentido,
el objetivo de esta revision es ofrecer una sintesis narrativa de la evidencia sobre intervenciones y estudios
desde el trabajo social respecto a la PAD durante la enfermedad cronica avanzada y final de vida.

2. Metodologia

2.1. Diseio

Para facilitar una perspectiva global de la evidencia publicada sobre la contribucion de los trabajadores/as
sociales al proceso de la PAD durante la enfermedad cronica avanzada y final de vida, se realizé una revision
sistematica paraidentificar todos los articulos relevantes, analizarlos de forma criticay sintetizar la evidencia.
Para la elaboracion y redaccion de la presente revision sistematica se han utilizado las recomendaciones de
la lista de verificacion PRISMA como guia para la confeccion, intentando alcanzar en todo momento la mayor
fiabilidad y validez posible (Moher et al., 2009).

2.2. Criterios de elegibilidad

Para la seleccidén de los estudios se definieron previamente criterios de inclusion y exclusion relativos al tipo
de estudio, participantes y resultados. Se eligieron estudios originales relativos a Advance care planning
o Planificacién anticipada de decisiones con cualquier disefio de estudio (exploratorios, cualitativos,
cuantitativos, trasversales y longitudinales, experimentales, cuasiexperimentales, observacionales)
publicados en los ultimos diez afios, en inglés o castellano, y que incluyeran a los trabajadores/as sociales
como muestra completa o como submuestra. Fue criterio de exclusion los estudios con profesionales de la
atencion distintos de los trabajadores/as sociales. Para proporcionar un grado de control de calidad en la
seleccion de estudios, solo se incluyeron estudios publicados a nivel nacional e internacional, excluyendo
las actas de congresos y las publicaciones que no estaban basadas en datos empiricos como editoriales,
comentarios y documentos de discusion.

2.3. Fuentes de informacion y estrategia de busqueda

Las fuentes de informacion utilizadas han sido las siguientes bases de datos bibliograficas: PubMed, Web
of Science, PsychINFO, Scopus, Medes y Dialnet, desde donde se han realizado todas las busquedas de
articulos. La Tabla 1 muestra la estrategia de busqueda para Pubmed, adaptandola posteriormente a la
sintaxis de busqueda de cada base de datos. La Tabla 2 muestra los términos de busqueda en un lenguaje
controlado a través de los descriptores MeSH (Medical Subject Headings) y DeCS (Descriptores en Ciencias
de la Salud). La busqueda fue realizada utilizando los operadores “OR” y “AND”, siguiendo las cadenas de
busqueda que se indican a continuacion para cada una de las bases de datos seleccionadas y que contenian
dichos términos en el titulo, el resumen o las palabras claves.

Tabla 1. Sintaxis de busqueda en Pubmed.

Fuente Sintaxis de busqueda

PubMed ("Advance Directives"[Mesh] OR "Advance Care Planning"[Mesh]) AND ("Social Work"[Mesh] OR "Social Work
Department, Hospital'[Mesh] OR "Social Workers"[Mesh])

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla 2. Seleccion de palabras clave.

Descriptores
Espaiiol Inglés
Trabajo social Social Work
Trabajador social Social Worker
Unidad de trabajo social social work department
Planificacion anticipada de decisiones Advance care planning
Declaracion de voluntades anticipadas Advance directives

Fuente: Elaboracion propia.

2.4. Proceso de recopilacion de datos

Todos los estudios identificados a través de las busquedas fueron exportados al gestor bibliografico
Mendeley y se revisaron los titulos y los resumenes manualmente, aplicando los criterios de seleccion
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descritos con anterioridad. Los estudios potencialmente relevantes fueron seleccionados para su
inclusidony se localizd el documento para una lectura completa. En la siguiente fase, se diseiid¢ una hoja de
extraccion de informacion estandarizada de los articulos incluidos en la primera fase de cribado mediante
una hoja de Excel. De todos los articulos empiricos localizados se extrajo informacion sobre la fecha de
publicacioén, pais de publicacion, tipo de estudio, poblacidn, tipo de muestra y principales resultados.
Posteriormente, se redactd un primer borrador de la informacion para identificar disefnos, temas,
contrastes, comparaciones y generar agrupacion de ideas. Las dudas o desacuerdos sobre la inclusion
de un articulo se consensuaron en reuniones. No se evalud la calidad de la evidencia acorde al disefio de
los articulos analizados a texto completo. Nuestro propdsito se centré mas en visibilizar las intervenciones
realizadas desde el trabajo social al proceso de PAD durante la enfermedad crénica avanzada y final de
vida, sintetizando lo producido.

2.5. Analisis de los datos

Se utilizé un enfoque inductivo para realizar una sintesis tematica que permitiese un enfoque sistematico
de organizacion, analisis y sintesis de la literatura. Se selecciond esta técnica porque proporciona un medio
para organizar y resumir los hallazgos de investigacion (Popay et al., 2006). Cada recurso bibliografico
fue leido de forma critica, extrayendo la informacion relevante y procediendo a la clasificacion de estos
en diferentes categorias segun el disefio del estudio, la tipologia de los participantes y los principales
hallazgos. Tras desarrollar una sintesis preliminar de los hallazgos de los estudios se identificaron las
tematicas de cada estudio y la relacion entre los datos, agrupando las tematicas por categorias mas
amplias. A continuacion, se desarroll6 la sintesis y clasificacion de hallazgos final en base a las categorias
tematicas establecidas.

3. Resultados

La busqueda identifico 217 articulos en total, de los cuales se excluyeron 73 por duplicidad. Tras revisar
los titulos y resimenes se identificaron 42 articulos potencialmente relevantes, procediendo a realizar
una lectura completa y detallada de los mismos. Es este proceso se descartaron de forma adicional 21
documentos debido a que no eran relevantes para la PAD, eran estudios sobre el final de vida en general.
Tras este cribaje, 21 articulos cumplieron los criterios de elegibilidad y fueron incluidos en la revision
final. La Figura 1 muestra el proceso de identificacion, valoracion, elegibilidad e inclusion en la revision
bibliografica.

Busqueda bibliografica
£ (n=217)
2
g
o Duplicados
= (n=73)
E > Estudios
?, Resumenincluido excluidos tras
® N= 144 lectura resumen
% N=102
’ l
=
§ Estudios Estudios excluidos tras
= potencialmente ’ lectura completa N= 21
=) relevantes N=42
ﬁ Estudios con muestras
mixtas con datos no
desagregados (n=11)
Estudios sobre final de
vida en general (n=6)
5 Estudios sin datos o
'g poco relevantes para
F Estudios muestra PAD (n=3)
= final N=21 Estudio de casos (n=1)

Figura 1. Diagrama de flujo PRISMA.

Fuente: elaboracion propia en base a Moher et al. (2009).
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3.1. Caracteristicas de los estudios incluidos

De los estudios incluidos, 12 se realizaron en Estados Unidos, 1en Canada, 3 en Corea del Sur,1en China, 1en
Singapur y 3 en Espana. 9 estudios utilizaron una muestra compuesta exclusivamente por trabajadores/as
sociales, de ellos 2 estudios con trabajadores/as sociales sanitarios, 1 estudio con trabajadores/as sociales
del ambito de la gerontologia, 2 estudios con una muestra integrada por estudiantes de trabajo social y el
resto, con una muestra mixta de trabajadores/as sociales de distintos ambitos (Tabla 3). En la Tabla 4 se
muestran los estudios que incluyeron una muestra mixta de profesionales de la atencion multidisciplinar
en los que los trabajadores/as sociales fueron comparados con otras profesiones (médicos, enfermeras
y psicoélogos) con relacion al conocimiento, ejercicio y aptitudes relacionadas con la PAD. Los articulos de
esta categoria representan toda la literatura encontrada en Espafia que cumpliera los criterios de inclusion
de esta revision bibliografica.

Tabla 3. Resumen de estudios con muestra exclusiva de trabajadores/as sociales.

Estudio-Pais Objetivo Disefio Participantes N Principales hallazgos
Gagliardi L, Implementar un Métodos Trabajadores/ 26 El nivel percibido de preparacion para
etal., 2019 programa integral mixtos as sociales facilitar conversaciones PAD en su propia
(Canada) de educaciony sanitarios practica mejoro significativamente entre

capacitacion para los de cuidados los participantes antes y después de
TS. intensivos y completar el programa (pre-36 % frente
hospital de dia a post 82 %, p < 0,05).
Ha, et al., Examinar las diferencias | Cualitativo Trabajadores/ 12 Los trabajadores/as sociales de ambos
2021 (Corea culturales en PAD as sociales de paises identificaron la construccion
— EE.UU) y estrategias que los EE. UU y de de relaciones, el empoderamientoy
trabajadores/as Corea del sur. los enfoques individualizados como
sociales utilizan en estrategias comunes para iniciar
conversaciones PAD discusiones sobre PAD.
Han, 2016 Analizar diferencias Estudio Trabajadores/ 401 El15,5% respondié que ha
(Coreadel en educacion de transversal | as sociales experimentado educacion y/o
Sur) trabajadores/as sociales de hospitales capacitacion para DAy atencidn al final
y conocimiento de DA geriatricos de la vida. El 28,4% tiene experiencia
en Corea del Sur (agudos) dando informacién sobre DA. El 18,3%
tiene experiencia dando informacion
sobre tratamientos de prolongacion de
la vida.
Kusmaul, Evaluar la eficaciade las | Cualitativo Alumnos de 32 Se identificaron tres temas vinculados
2019 (EE.UU) actividades del cursoy trabajo social a la practica del trabajo social y la PAD:
el proceso de desarrollo nuevas perspectivas sobre la experiencia
de competencias en de los demas; influencia de la culturay
trabajo social geriatrico religion; el empoderamiento.
Kwon &, Describir la conciencia Estudio TS 256 | Los trabajadores/as sociales que
Kolomer, y las actitudes de transversal | gerontolégicos enfatizaron la autodeterminacion
2016 (Corea trabajadores/as sociales de: residencias como un valor profesional tenian mas
del sur) en Corea con respecto de ancianos, probabilidades de tener una actitud
ala PAD. hospitales positiva hacia la planificacion anticipada
geriatricos. del cuidado.
Kwon &, Examinar las actitudes Estudio Estudiantes de 102 | EI62% de los estudiantes de trabajo
Kolomer, de los estudiantes de transversal | trabajo social social indicaron que se sentian cémodos
2014 (EE.UU.) | trabajo social hacia discutiendo el tema de la muerte. El
la planificacion de 97% de los estudiantes indicaron que la
cuidados al final de la autodeterminacion es un principio muy
vida. importante en su practica de trabajo
social.
Russell & Examinar la Estudio Trabajadores/ 20 El 80% de trabajadores/as sociales
Quaack, 2021 | comunicacion transversal | as sociales sanitarios contemplaban identificar
(EE.UU) planificada del los objetivos del paciente, obtener las
trabajador/a social creencias, los valores y los deseos del
sobre la atencion al final final de la vida de los pacientes.
de la vida.
Stein, et al,. Proporcionar datos Estudio Trabajadores/ 642 | ElI96% los trabajadores/as sociales
2017 (EE.UU) sobre participacion transversal | as sociales sanitarios informaron estar llevando
y liderazgo de los a cabo conversaciones sobre PAD
trabajadores/as sociales con pacientes/familias. El 60% de los
en las conversaciones trabajadores/as sociales lideran las
de PAD. discusiones PAD.
Wallace, et Explorar la conexion Estudio Trabajadores/ 74 Hay una relacion significativa (p=0,008)
al., 2018 entre las experiencias transversal | as sociales entre las experiencias personales y
(EE. UU.) pasadas con la profesionales de pérdiday la realizacion
muerte y la practica de cualquier directiva anticipada por
de los trabajadores/as parte de los trabajadores/as sociales.
sociales.
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Tabla 4. Resumen de estudios con una muestra mixta de profesionales (sociales y sanitarios).

Estudio-Pais Objetivo Disefo Participantes N Principales hallazgos
Escola, 2019. | Describirla Estudio Profesionales 459 Las trabajadoras sociales sanitarias y
(Espaiia) actuacion en transversal | del conjunto gestores de atencion al usuario son el

relacion con de hospitales grupo mayoritario (56,4%) afrimaron
el testamento de agudos que los usuarios les solicitaban
vital/voluntades del sistema informacion sobre el Testamento
anticipadas de sanitario Vital. EI 90% de trabajadores/as
los profesionales publico de sociales sanitarias afirmaron tener
sanitarios que Cataluia algun mecanismo de difusion del
trabajan en Testamento Vital dentro del hospital.
hospitales de
agudos del
Barcelonés.
Fajardo Determinar las Estudio Profesionales n=340 Todos los trabajadores/as sociales
Contreras, et | diferencias en transversal | de los centros Médicos (n=191) | encuestados habian leido los
al., 2020. conocimientos y de salud Enfermeria documentos de voluntades anticipadas
(Espaiia) actitudes de los de cuatro (n=141) Trabajo | (100%) siendo los porcentajes en
profesionales provincias social (n=9) relacion con la lectura del documento
sanitarios sobre andaluzas inferiores de forma significativa para
el Documento el personal médico (33,9%) y de
de Voluntades enfermeria (36,4%).
Anticipadas.
Jiménez Conocer el Estudio Profesionales Personal Los TS de los equipos de atencién
Rodriguez, grado de transversal | de los centros sanitario (n=137) | primaria de salud han obtenido una
2015 (Espaiia) | conocimientos 'y de salud de Personal no puntuaciéon media del conocimiento de
actitudes acerca atencion sanitario (Trabajo | 7. El 93% de los TS son conocedores
de las voluntades primaria social) (h=15) de la normativa vigente de voluntades
vitales de Distrito anticipadas. El 93% de los TS son
anticipadas o Sanitario conocedores del registro donde
testamentos Guadalquivir queda materializada las voluntades
vitales. de la provincia anticipadas. Los trabajadores/as
de Cérdoba sociales se convierten en una pieza
clave para el éxito de dicha prestacion.

En los diez estudios que recogen los hallazgos de evaluacion de la intervencion de programas de PAD y/o
del impacto de los procesos capacitacion en el desarrollo de la PAD, se incluyeron dos estudios de cohortes
retrospectivos, tres estudios cuasiexperimentales, un estudio experimental, dos estudios cualitativos, dos
estudios de métodos mixtos. Las intervenciones fueron implementadas o facilitadas por trabajadores/as
sociales, mientras que los pacientes o residentes fueron empleados para evaluar los resultados (Tabla 5). En
los estudios fueron incluidos pacientes oncolégicos, pacientes con enfermedad renal en didlisis, pacientes
con insuficiencia cardiaca con un prondéstico de vida limitado, pacientes crénicos avanzados sin especificar
patologia, pacientes latinos mayores con enfermedades cronicas y adultos mayores en residencias. Los
tamanos de muestra en los estudios cuantitativos oscilaron entre 20 a 1.411, con una media de 314. Los
tamanos de muestra en los estudios cualitativos incluidos variaron de 12 a 32.

Tabla 5. Resumen de estudios de intervencion.

Estudio-Pais Objetivo Diseno Participantes N Principales hallazgos
Cammy, 2017 | Examinar el liderazgo | Cohortes Pacientes 26 Tras implementacion del “plan
(EE.UU.) del trabajador/a retrospectivo | oncologia de atencion psicosocial de

social de oncologia oncologia radioterapica paliativa”
de radiacion paliativa. se incrementoé un 19% el numero
de pacientes que completaron
una directiva anticipada después
de la intervencion del trabajador/a
social sanitario.
Chanetal., Examinar los efectos | Cuasiexperi- Adultos mayores 17 El grupo PAD, en comparacion
2021 de un grupo de mental en residencias con el grupo de control, mejoro:
(China) PAD desarrollado la conciencia de los participantes
por trabajadores/ sobre la enfermedad de
as sociales en Hong Alzheimer del 23,6 al 76%.
Kong. Estaban mas dispuestos a
completar DA (del 46,2 al 78,6%).
Chu, et Evaluar un programa | Cohortes Profesionales 4127 Se demuestra la viabilidad de
al., 2018. para llevar a cabo retrospectivo | del hospital, un programa a gran escala para
(Singapur) sistematicamente entre ellos capacitar a los proveedores de
la comunicacioén trabajadores/as atencion médica para llevar a
de planificacion de sociales cabo PAD. La tasa general de
atencion anticipada finalizacion de DA fue del 82,6%.
(PAD) para pacientes
hospitalizados en
Taiwan.
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Estudio-Pais Objetivo Disefno Participantes N Principales hallazgos
Gagliardi L, Implementar Métodos TS de cuidados 26 El nivel percibido de preparacion
etal., 2019 un programa mixtos intensivos y para facilitar conversaciones
(Canada) de educaciony hospital de dia PAD en su propia practica

capacitacion para mejoro significativamente
los TS. entre los participantes antes
y después de completar el
programa (pre-36 % frente a
post 82 %, p < 0,05).
Goff, et al., Identificar barrerasy | Métodos Profesionales de Pacientes Los pacientes y familiares
2019 (EE.UU) facilitadores para la mixtos 18 unidades de (n=125) reportaron altos niveles de
implementacion de la dialisis Nefrélogos comodidad con la intervencion.
“Toma de decisiones (N=29) Los TS sugirieron como mejora
compartiday Trabajadores/ | en la capacitacion.
atencion de apoyo as Social (n=
renal” 24)
Hirakawa, Identificar los Cualitativo Trabajadores/ Gestor de Se identificaron cuatro temas
etal., 2018 desafios que as socialesy cuidados principales como barreras y
(Japon) enfrentan los gestores de (n=1) facilitadores: preparacion del
trabajadores/as cuidados trabajadores/ | cliente; comunicacion; diversidad
sociales japoneses as sociales en la individualidad del cliente;
en PAD. (n=3) Opciones dificiles de explicar
al final de la vida. Los hallazgos
sugirieron que un equipo
multidisciplinario, facilitado por
trabajadores/as sociales fue
fundamental en los objetivos de
la PAD.
Millstein, et Desarrollar un Cuasiexperi- Estudiantes 92 El conocimiento de los
al., 2020 (EE. | programa educativo | mental de Medicina, participantes sobre PAD mejord
uu.) interprofesional Enfermeriay en general (p < 0,001), asi como
disefado para trabajo social para cada disciplina (p < 0,05).
aumentar el sanitario Los hallazgos indican que la
conocimientoy las experiencia de capacitacion
habilidades de PAD. interprofesional mejoré las
habilidades de comunicacion de
los estudiantes, el conocimiento
de PAD y la apreciacion por la
atencion en equipo.
Nedjat- Explorar la entrevista | Cualitativo Trabajadores/as 32 Se identifica como barrera: el
Haiem, et al., motivacional y social y latinos lenguaje técnico de la PAD tiende
2018 (EE.UVU.) | trabajadores/ mayores con a estar escrito en un nivel elevado
as sociales para enfermedades de inglés y esta disefiado para
fomentar la cronicas apoyar a los sistemas médicos
comunicacion PAD. en su provision de tratamiento,
implementado en circunstancias
terminales.
O’Donnell, Determinar el inicio Experimental | Trabajadores/ n=50 Sin un impacto adverso en la
2018 (EE.UVU.) | temprano de las as sociales 'y calidad de vida, la comprension
conversaciones pacientes con del prondstico y la comunicacion
sobre los objetivos insuficiencia entre el médico y el paciente
de la atencion cardiaca en relacion con los objetivos de
por parte de un la atencion pueden mejorarse
trabajador/a social. mediante una intervencién
dirigida por un trabajador/a social
sanitario que comienza en el
hospital y contintuia en el ambito
ambulatorio.
Singh, et al., Evaluar el impacto Estudio Rango de 828 Tener un proposito compartido
2021 (EE. UU.) | de unaintervencion transversal hospitalizacion (equipo interdisciplinar), la
de trabajo social de 589-828. utilizacion efectiva de los
y gestion de la recursos disponibles y la
atencionen la automatizacion de las consultas
proporcion de a trabajo social para completar
pacientes admitidos. el MDPOA fueron factores
criticos en el impacto de esta
innovacion.

3.2. Tematicas principales de los estudios publicados

Lostemas de investigacion que surgieron en estos estudios han sido diversos. Se considerd que los hallazgos
se podian clasificar en seis temas o categorias: actitudes, conocimientos y capacitacion, rol como miembro
de equipos multidisciplinares, participacion y objetivos, eficacia de la intervencién y barreras y facilitadores.
A continuacion, se describen los resultados del analisis tematico.
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3.2.1. Actitudes hacia la PAD de los trabajadores/as sociales

Los estudiantes de trabajo social indicaron que el 62% se sentian cémodos discutiendo sobre la muerte
y que el principio de autodeterminacion es un principio fundamental para la practica del trabajo social,
generandoles preocupacion los posibles conflictos vinculados a la autodeterminacion (Kwon et al., 2014).
Las actitudes hacia la PAD guardan correlacion con la edad, el conocimiento, los valores personales y
culturales relacionados con la autodeterminacion (Kwon y Kolomer, 2016) y las vivencias de pérdida personal
o profesional. Los trabajadores/as sociales que han vivido una pérdida personal o profesional obtuvieron en
un estudio una puntuacion mas alta tanto en la comunicacion centrada en el paciente y la familia (53%) como
en la prestacion eficaz de la atencion (37%) (Wallace et al., 2018). Distintos valores guian las practicas y las
decisiones de PAD en EE. UU. y Corea, no obstante, los trabajadores/as sociales de ambos paises basan
su practica en la construccion de relaciones, el empoderamiento y los enfoques individualizados como
estrategias comunes para iniciar discusiones sobre PAD (Ha et al., 2021).

3.2.2. Conocimientos, educacion y capacitacion de los trabajadores/as sociales sobre PAD

Se han identificado diversos estudios cuyo objetivo ha sido evaluar la eficacia de los programas de
capacitacion de PAD y los distintos modelos: capacitaciones interprofesionales (Chu et al., 2018), de
una unica categoria profesional (Gagliardi y Morassaei, 2019) o aprendizaje basado en la experiencia
para aumentar la comprension de las vivencias (Millstein et al., 2020). Los programas de capacitacion
fueron un instrumento para mejorar la calidad y aumentar el numero de conversaciones PAD dando
como resultado:

— Un incremento de 8,69 veces en el numero de conversaciones PAD iniciadas (Gagliardi, y Morassaei,
2019).

— Latasa general de finalizacion de DA posterior aumento hasta el 82,6% (Chu et al., 2018).

— El trabajo en equipo mejoro con un efecto medio-alto. El conocimiento de los participantes sobre PAD
mejoro en general (p < 0,001), asi como para cada disciplina (p < 0,05 (Millstein et al., 2020).

— Los trabajadores/as sociales calificaron como los elementos mas valiosos del programa la discusion
grupal (Gagliardi y Morassaei, 2019) sobre: la practica basada en valores y sus valores personales, el
guion de conversacion PAD y la discusién sobre solucion de problemas, consejos y documentacion.

Mediante el aprendizaje basado en la experiencia aumentoé la comprension de los desafios que enfrentan
las personas que completan las DA, una apreciacion de las influencias culturales en la toma de decisiones al
final de la vida y una sensacion de empoderamiento por el proceso de dar a conocer sus deseos (Kusmaul,
2019). Por otro lado, los hallazgos del programa educativo interprofesional indican que la experiencia de
capacitacion interprofesional mejoro las habilidades de comunicacion de los estudiantes, el conocimiento
de PAD y la apreciacion para el trabajo en equipo multidisciplinar (Millstein et al., 2020). La mayoria de los
trabajadores/as sociales en Corea del Sur no recibieron educacion ni capacitacion sobre PAD (Kwon vy
Kolomer, 2016) Los estudios sobre la eficacia de los programas de capacitacion identificados son de EE. UU,
Canada, Japon y Singapur.

3.2.3. Participacion y objetivos del trabajador/a social en PAD

Es interesante senalar que la mayoria de los trabajadores/as sociales (96%) en EE. UU. informaron que
los trabajadores/as sociales de su departamento estan llevando a cabo conversaciones sobre PAD
con pacientes/familias (Wang et al., 2017). El 69% de los trabajadores/as sociales participan en las
discusiones PAD y el 60% de los trabajadores/as sociales lideran las discusiones PAD. De hecho, mas
de dos tercios (69%) informaron que participan en conversaciones PAD al menos seis o0 mas veces al
mes y que requieren dos o mas sesiones (Wang et al., 2017). El 80% de los trabajadores/as sociales
informan que son responsables de educar a los pacientes/familias sobre las opciones de PAD y son los
miembros del equipo que se responsabilizan de documentar el proceso (Wang et al., 2017). La mayoria
de la muestra de trabajadores/as sociales identifica que trabaja para garantizar que los pacientes y las
familias estén informados sobre las opciones de PAD, asi como para participar, dirigir y documentar
las discusiones de PAD. Los disefios de comunicaciones planificadas desarrollados por trabajadores/
as sociales contemplaron entre sus objetivos: identificar los objetivos, creencias, valores y deseos al
final de la vida del paciente (80%), la utilizacion de recursos escritos (75%), difundir formularios y/o DA,
incluir a “otros” actores en el proceso deliberativo para facilitar la interaccion del paciente con la familia
y el personal médico (70%), investigar el conocimiento del paciente sobre su condicion de salud (65%),
proporcionar comodidad y entendimiento, mitigando la angustia (55%), orientar al paciente sobre el
propio rol del trabajador/a social (35%) (Russell y Quaack, 2021). El 95 % de los planes hacian referencia
a un actividad o accion a realizar y el 65% de los planes integraba objetivos instrumentales, relacionales
y de identidad (Russell y Quaack, 2021). No obstante, esta realidad no es igual en otros paises. En Corea
del Sur se ha identificado que solo el 28,4% de los trabajadores/as sociales tiene experiencia dando
informacion sobre DA y que el 12,5% respondidé que participar y brindar ayuda en atencion al final de la
vida son obligaciones de su trabajo (Han, 2016).
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3.2.4. Percepcion de los trabajadores/as sociales sobre sus roles en comparacion con otros profesionales

En Espaha, en comparacion con el resto de los profesionales de los equipos multidisciplinares, los
trabajadores/as sociales informaron creencias mas sdlidas respecto a su rol con pacientes y familiares en
la toma de decisiones. El 94,4% de trabajadores/as sociales y gestores de atencion al usuario respondieron
que si debe informarse a todos los pacientes sobre el testamento vital, seguidos de las enfermeras con un
81% y los médicos 69,9% (Escola, 2019). Los trabajadores/as sociales y gestores de atencion al usuario son
el grupo mayoritario (56,4%) que informaron personalmente que los usuarios les solicitaban informacion
sobre el testamento vital, seguidos por psicologos (38,5%), los médicos (25,9%) y por las enfermeras (14,4%)
(Escola, 2019). Todos los trabajadores/as sociales encuestados habian leido los documentos de voluntades
anticipadas (100%) y son conocedores de la normativa vigente (93%) (Jiménez-Rodriguez, 2015), siendo
los porcentajes en relacion con la lectura del documento inferiores de forma significativa para el personal
médico (33,9%) y de enfermeria (36,4%) (Fajardo-Contreras et al., 2015).

El personal de medicina y enfermeria, en la autovaloracion respecto al conocimiento de las voluntades
vitales anticipadas no superan el 5,5 frente alos trabajadores/as sociales de la atencién primaria de salud cuya
puntuacion media del conocimiento es del 7 (Jiménez-Rodriguez, 2015). No obstante, proporcionalmente,
los médicos fueron el grupo que en mas ocasiones participaron en la aplicacion del testamento vital (34%),
seguidos de los trabajadores/as sociales, gestores/as de atencion al usuario (24%), de las enfermeras (10%0)
y por ultimo de los psicologos/as (7%). El 90% de trabajadores/as sociales y gestores de atencion al usuario
afirmaron tener algun mecanismo de difusion del testamento vital dentro del hospital, frente al 53% de los
médicos y el 48% de los profesionales de enfermeria (Escola, 2019). Se comprueba por los resultados del
estudio que al estamento trabajador/a social y gestor/a de atencion al usuario, es al que, mayoritariamente,
los pacientes solicitan informacion sobre el testamento vital (Escola, 2019).

3.2.5. Eficacia de la intervencion desde el trabajo social en PAD

Se informd en diversos estudios que la participacion del trabajo social incremento la tasa de conversaciones
PAD (Cammy, 2017), concluyendo que el aumento de la finalizacion de DA se asocio con la edad del paciente
> 85 anos, con enfermedad critica y participacion de trabajador/a social en la PAD (Chu et al., 2018). Los
pacientes y familiares informaron de altos niveles de comodidad con la intervencion con calificaciones
medias de 1,54 por parte de los pacientes y 1,19 por miembros de la familia (1 = muy comodo; 4 = muy
incémodo) (Goff et al., 2019). Se compard con un grupo de control informando que el grupo de intervencion
PAD mejord la conciencia de los participantes sobre la enfermedad de Alzheimer del 23,6 al 76%, estaban
mas dispuestos a completar DA (del 46,2 al 78,6%), mas participantes se comunicaron con miembros de su
familia sobre DA después de participar en el grupo PAD (del 21 al 41%) (Chany Yu, 2021) y a los 6 meses, mas
pacientes del grupo de intervencion tenian documentacion de preferencias de atencion registrados que
los pacientes del grupo de control (O’'Donnell et al., 2018). Ademas, los pacientes supervivientes asignados
a la intervencion también tenian mas probabilidades de revisar su evaluacion de prondstico inicial en una
direccion consistente con la evaluacion del médico (O'Donnell et al., 2018).

3.2.6. Barrerasy facilitadores en el desarrollo PAD

Los estudios incluidos en esta revision identificaron barreras y elementos facilitadores para el desarrollo de
la PAD desde el trabajo social. Se informd que la preparacion del cliente, la comunicacion, la diversidad en
la individualidad del cliente y las opciones de cuidados/tratamientos dificiles de explicar al final de la vida
(Hirakawa et al., 2018) son elementos que pueden suponer barreras para mantener conversaciones PAD.
Ademas, los trabajadores/as sociales han identificado la falta de conocimiento médico y de capacitacion
especifica como barrera (Hirakawa et al., 2018). Otro aspecto a tener en cuenta es el lenguaje utilizado en
los documentos. El lenguaje médico avanzado de la PAD tiende a estar escrito con una terminologia muy
especifica ya que se ha disefiado para apoyar a los sistemas médicos en su provision de tratamiento. Se
identifica como barrera en un estudio con personas mayores con enfermedades cronicas de origen latino
con niveles bajos de alfabetizacion (Nedjat-Haiem et al., 2018). Se ha identificado como elemento facilitador
que el trabajador/a social de las residencias de personas mayores posea una buena relacion con los
residentes y sus familias, ya que le permite evaluar su disposicion a discutir las opciones y preferencias de
atencion (Hirakawa et al., 2018).

En los estudios que han tenido un resultado eficaz en el aumento de la tasa de registro de voluntades
anticipadas derivada de la incorporacion de los trabajadores/as sociales a las conversaciones PAD
observaron que los trabajadores/as sociales ofrecieron a los pacientes mas informacion sobre sus
derechos de DA durante la reunion de PAD que otros profesionales. Por otro lado, identificaron quiénes
en la familia eran los principales tomadores de decisiones médicas, cuando los pacientes y la familia se
sintieron tristes durante la discusion, ofreciendo apoyo emocional (Chu et al., 2018). Otro facilitador es
que los equipos interdisciplinarios sean conscientes de que tienen propdsito compartido como equipo
(Hirakawa et al., 2018). En esta linea los trabajadores/as sociales recomendaron que los programas de
capacitacion sean preferentemente interprofesionales (Goff et al., 2019). En relacion con los procesos, se
orienta utilizar los sistemas de informacion para automatizarlas consultas a trabajo social para completar
las DA (Singh et al., 2021).
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4. Discusion

En esta revision, los hallazgos y evidencias relevantes para la practica del trabajo social en la PAD fueron
sistematicamente examinados y sintetizados tematicamente para identificar su contribucion a la mejora
de la atencidn y el bienestar del paciente, asi como las barreras y facilitadores para el desarrollo de la PAD.
Los hallazgos encontrados evidencian que la intervencion del trabajo social contribuye al incremento de
la tasa de conversaciones PAD y al aumento de la finalizacion del proceso deliberativo con DA (Cammy,
2017; Chu et al., 2018). Ademas, los familiares reportan tras las intervenciones de trabajo social altos niveles
de comodidad, aumento de la conciencia de enfermedad y mayor disposicion a concretar DA frente a los
grupos control (Chany Yu, 2021; Goff et al., 2019; O'Donnell et al., 2018). Estos hallazgos son coherentes con
las conclusiones de Wang et al. (2017) y aumentan la evidencia de la eficacia de la aportacion del trabajo
social.

Los profesionales de trabajo social se sienten comodos mayoritariamente manteniendo conversaciones
sobre los procesos de final de vida (Jiménez-Rodriguez, 2015) y el principio de autodeterminacion es
percibido como un principio fundamental para su practica profesional (Gagliardi y Morassaei, 2019).
Estas actitudes profesionales son coincidentes con los resultados informados en estudios previos (Wang
et al., 2017) y con los principios deontoldgicos del trabajo social que considera necesario promover la
autodeterminacion como expresion de la libertad de la persona y desarrollar la actividad profesional desde
una perspectiva individualizada que identifique las peculiaridades de cada persona, respete sus valores,
creencias y preferencias en ausencia de juicios de valor.

Por otro lado, desde el trabajo social se trabaja para garantizar que los pacientes y sus familias estén
informados sobre las opciones de PAD, asi como para participar, dirigir y documentar las conversaciones
(Stein et al., 2017). Estas conversaciones son orientadas hacia una actividad o accion que integra objetivos
instrumentales, relacionales y de identidad para el paciente (Russell y Quaack, (2021). Ademas, contemplan
en el disefo de su practica PAD los siguientes objetivos: identificar los objetivos, creencias, valores y deseos
al final de la vida del paciente, utilizar recursos escritos y difundir los formularios de DA, incluir a otros actores
en el proceso deliberativo para facilitar la interaccion del paciente con la familia y el personal médico,
investigar el conocimiento del paciente sobre su condicién de salud y proporcionar soporte emocional
(Russelly Quaack (2021).

Se hanidentificado elementos facilitadores de la practica del trabajo social en el desarrollo de la PAD frente
a las aportaciones de otros profesionales como la predisposicion a ofrecer mas cantidad de informacion
sobre los derechos de los pacientes y su familia y el apoyo emocional prestado durante la conversacion
(Chu et al., 2018; Hirakawa et al., 2018). Otro elemento facilitador es la conciencia de los miembros de los
equipos sobre el propdsito compartido, asi como la atencion interdisciplinar y los programas de formacion
interprofesionales (Goff et al., 2019; Hirakawa et al., 2018).

La capacitacion de los trabajadores sociales ya sea en programas disefados especificamente para la
disciplina, como en programas formativos interprofesionales, tiene como resultado la mejora de la calidad y
el aumento del numero de conversaciones PAD (Chu et al., 2018; Gagliardi y Morassaei, 2019; Millstein et al.,
2020), siendo este dato coherente con otro estudio que identifica como barreras la falta de conocimiento y
capacitacion especifica (Hirakawa et al., 2018). Respecto a la capacitacion, el sistema de aprendizaje basado
en la experiencia individual en un entorno grupal aumento la comprension de los desafios que enfrentan las
personas que completan DA, apreciando las influencias culturales en la toma de decisiones y una sensacion
de empoderamiento por el proceso de dar a conocer sus deseos (Kusmaul, 2019; Millstein et al., 2020).
Las experiencias personales son un elemento que influyen en la capacidad empatica del profesional y se
encuentran evidencias de que profesionales de trabajo social alcanzaron mayor puntuacion respecto a otros
profesionales en la comunicacion centrada en el paciente y la familia (Kwon y Kolomer, 2016; Wallace et al.,
2018).

Por ultimo, como futuras lineas de investigacion, para profundizar en la comprension de la dimension
psicosocial de la enfermedad, protocolizar y evaluar la eficacia de la intervencion de trabajo social en el
desarrollo de la PAD, se necesitarian mas estudios sobre el proceso de diagndstico e intervencion social
en los distintos niveles de atencion a la salud (atencion primaria de salud, atencion hospitalaria y servicios
sanitarios y sociales de cuidados de larga duracion) en relacion a las trayectorias de enfermedad. Por otro
lado, los estudios deberian contemplar la especificidad de los distintos contextos socioculturales (familia,
religion, clase social y cultura), tanto desde la perspectiva de los profesionales como desde las propias
personas y sus familiares.

5. Conclusiones

Esta esla primerarevision en castellano que aborda la planificacion anticipada de decisiones desde el trabajo
social, resumiendo sistematica y tematicamente los hallazgos relevantes en este campo y que puede ser de
interés para la formacion de los trabajadores/as sociales, la atencion sanitaria y social de las personas con
enfermedades cronicas avanzadas y el disefio de politicas o programas que desarrollen la PAD. La mayoria
de los estudios incluidos en la revision se llevaron a cabo en EE. UU., donde el trabajo social consolida su
participacion y liderazgo en el rol de facilitador en las conversaciones PAD, asi como en la implementacion
de programas de capacitacion para los procesos de PAD. Los estudios empiricos sobre la participacion de
los trabajadores/as sociales en la PAD hasta el momento son escasos en Espafay Europay no nos permiten
conocer este contexto.
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Los resultados de estarevision muestran algunos factores de la praxis de los trabajadores/as sociales que
actuan como facilitadores en el desarrollo de la PAD. Por ejemplo, la intervencion de profesionales de trabajo
social contribuye a aumentar las conversaciones PAD y aumenta la finalizacion del proceso deliberativo con
DA. Desde el punto de vistade las familias y pacientes, actitudes profesionales de los trabajadores/as sociales
como la aceptacion en el mantenimiento de conversaciones sobre los procesos de final de vida, son vistas
como una aportacion positiva del trabajo social. Otro factor facilitador de los profesionales de trabajo social
es la tendencia a facilitar informacion sobre los derechos de los pacientes y su familia y el apoyo emocional
prestado durante la conversacion. De esta manera, los trabajadores/as sociales garantizan que las personas
esténinformadas sobre las opciones de PAD. Los estudios han identificado que los trabajadores/as sociales,
frente a otros profesionales, son los mas convencidos que debe informarse a todos los pacientes sobre el
testamento vital, siendo el grupo proporcionalmente mayoritario en informar personalmente a los usuarios
que lo solicitaron. Los resultados también han revelado que los programas de formacion tienen el efecto
de mejorar la calidad y el aumento del numero de conversaciones con los pacientes y su familia. En este
sentido, la literatura ha identificado como barrera la falta de conocimiento y capacitacion especifica para el
desarrollo de la PAD.

Entre las propuestas de aplicacion al trabajo social, seria recomendable introducir en las acciones de
formacionde PAD, |la practicabasadaenvaloresyautoconocimiento de sus valores personales, entrenamiento
del guion de conversacion de PAD y elementos tedrico-practicos, que capacite a los trabajadores/as sociales
para el analisis de los elementos emocionales propios de las personas que interactuan en esa relacion. Por
otro lado, seria de interés explorar la aportacion desde el trabajo social a la planificacion compartida de la
atencion (PCA), un nuevo modelo que evoluciona desde la atencion dialogada, la PAD, hacia una atencion
compartida en la que las decisiones no solo se enfoquen de forma preventiva hacia una posible pérdida
de capacidad futura, sino que el proceso de toma de decisiones compartidas en el presente sirva para
afrontar y facilitar las decisiones futuras, utilizando documentos registrados con valor legal, pero también
documentacion continuada en la historia clinica electronica (Pérez-Lucas et al., 2022).
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