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Resumen

A pesar de los importantes avances en la
curacion y/o tratamiento de enfermedades, la
muerte sigue siendo un hecho irremediable
para el ser humano. Por tanto, conviene recor-
dar que ayudar a bien morir es también uno
de los fines de la Medicina actual. Desde la
Psicooncologia, las Instrucciones Previas (IIPP)
se conceptualizan como una herramienta legal
con objetivos psicoterapéuticos. Se trata de
una via para abrir el didlogo sobre cuestiones
relacionadas con la muerte y un instrumento
para la deliberacion moral y toma de decisio-
nes. Realizadas dentro de un contexto terapéu-
tico de confianza mutua, las 1IPP se convierten
en un facilitador, a medio plazo, del bienestar
del paciente y de su familia.

Palabras clave: Instrucciones Previas,
toma de decisiones, final de la vida.

Abstract

In spite of important advances in diseases
treatment, death is still unavoidable for human-
being. Therefore, it should be taken into
account that “well-dying” is one of the goals of
Medicine. From Psychooncology, Living Wills
(LV) are a legal tool with therapeutic aims.
They are a way to open dialogue about topics
related to death and a valious instrument
for moral deliberation and decision making
process. If LV are developed in a therapeutic
context of mutual trust, they become a helper
of well-being for patient and family.

Key words: Living Wills, decision making
process, end-of-life.

En los dltimos afos, se han hecho
importantes avances, hasta ahora im-
pensables, en el tratamiento y curacién
de enfermedades hasta hace poco im-
pensables. Actualmente, el objetivo de
la Medicina no es tan sé6lo curar, sino
mejorar la calidad de vida de los pa-
cientes al haber conseguido alargar su
supervivencia. Sin embargo, la muerte
sigue siendo un hecho irremediable e
inevitable para el ser humano, por tan-
to conviene recordar que ayudar a bien

morir es también uno de los fines de
la Medicina actual™. Cada proceso de
enfermedad es distinto, siendo cada vez
mas frecuentes en la practica clinica dia-
ria, situaciones sociales y legales com-
plejas que hacen dificil y controvertido
el proceso de toma de decisiones médi-
cas desde una perspectiva ética. En los
momentos previos a la muerte muchos
enfermos pueden tener comprometida
su capacidad de decisién por circuns-
tancias que afecten a su estado fisico,
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emocional o mental, o por un mecanis-
mo de afrontamiento claramente de-
sadaptativo. ;Qué puede hacer previa-
mente un paciente ante esas hipotéticas
situaciones, para que se respete su idea
personal sobre coémo vivir (hasta su alti-
mo dia) y cémo morir?

Las Instrucciones Previas (IIPP) na-
cen como una herramienta mas en la
bisqueda del respeto a la autonomia
del paciente en el momento presente y
con proyeccion hacia el futuro, para el
momento en el que éste no sea capaz
de poder expresar personalmente sus
propias decisiones sobre salud (articulo
11 de la Ley Basica 41/2002)®. Desde la
publicacién de esta ley sobre la auto-
nomia del paciente, hasta la actualidad,
las distintas Comunidades Auténomas
(CCAA), con excepcion de Catalufa,
que vya lo hizo previamente, han ido ac-
tualizando sus propias normativas en re-
lacién a las Instrucciones Previas (IIPP) y
su registro. Desde nuestro punto de vis-
ta, las IIPP son una herramienta mas de
la planificacion anticipada de la atencién
sanitaria. La particularidad de estar re-
cogidas en el derecho positivo posibilita
aportar un encuadre de seguridad a los
pacientes. De esta manera, se convierten
en una posibilidad legal con objetivos
terapéuticos, en una herramienta para
respetar y promover la autonomia moral
de las personas, en un reconocimiento
practico de la dignidad de las mismas vy,
por ultimo, en un magnifico instrumen-
to para la deliberacion moral. Desde esta
perspectiva, Cruceiro® expone que por
medio de las IIPP, el paciente que pade-
ce una enfermedad grave establece una
relacion clinica dialogante y mediante un
proceso de reflexion personal, familiar y
profesional deja constancia expresa de
sus deseos y elecciones para cuando no
sea capaz de decidir.

Sin embargo, a pesar del reconoci-
miento y los avances legales, su utiliza-

cion en la practica clinica sigue siendo
escasa. La teoria nos podria llevar a pen-
sar que al ser una iniciativa que busca
promocionar el derecho de los pacien-
tes a dirigir su vida, su implantacién ten-
dria éxito, pero los estudios que existen al
respecto, en Espafa® y en otros paises®”,
indican que la prevalencia es pequenfa.
Algunos trabajos® explican esta reali-
dad, en parte, por la escasa formacion
del profesional sanitario y abogan por la
blsqueda de estrategias dirigidas a me-
jorar la comunicacion médico-paciente
y politicas institucionales multidiscipli-
nares para formaciéon de profesionales
que trabajen en el ambito de la salud
y los Cuidados Paliativos. Partiendo de
esta base, no nos sorprende la falta de
publicaciones acerca de la potencialidad
terapéutica de las IIPP. En este articu-
lo nos gustaria plantear unas premisas
a tener en cuenta antes del desarrollo
de unas IIPP, cual es el procedimiento a
seguir, qué tipo de personas podrian be-
neficiarse mas de esta iniciativa, cuales
son las principales limitaciones y los be-
neficios psicoterapéuticos potenciales.

PREMISAS

Afortunadamente, vivimos en un
mundo plural en el que cada persona
tiene valores diferenciados y quiere que
las decisiones mas vitales se realicen en
funcién de sus valores. La evolucion de
muchas enfermedades y, en su caso, los
grandes avances médicos pueden llevar-
nos a situaciones en las que el paciente
tenga comprometida su capacidad de
decision, por ello parece esencial que
las decisiones de representacion se fun-
damenten en lo que ha sido valioso para
la persona concreta, de forma priorita-
ria. Precisamente para hacer oir su voz
en esas circunstancias, el documento de
IIPP se convierte en un instrumento co-
herente con una relacién mas delibera-
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tiva y menos paternalista entre los pro-
fesionales y paciente. Conviene indicar
que no existe un Unico modelo oficial
y que la constancia en el registro no es
obligatoria en muchas CCAA, pero reco-
mendable para garantizar el acceso in-
mediato a estas instrucciones por parte
del equipo sanitario.

PROCEDIMIENTO

La realizacién de las voluntades an-
ticipadas con personas que viven una
enfermedad amenazante no es una sim-
ple firma en un documento en el que
se registran preferencias o cuidados. El
paciente se sitia mentalmente en un
marco de fragilidad, el final de su vida,
lo cual puede generar un complejo cu-
mulo de emociones encontradas, dificil
de manejar y asimilar. De ahi que aun-
que el papel protagonista sea el del pa-
ciente, la responsabilidad en el proceso
también incumbe a los profesionales.

Virmani et al® llevaron a cabo una
encuesta a parejas compuestas por on-
cologo y paciente de cancer en situa-
cion terminal, con el fin de explorar la
comunicacion entre ellos. Las parejas se
dividian en dos grupos segun si el pa-
ciente habia realizado el documento de
voluntades anticipadas o no. Llama la
atencion que el 76% de los médicos de
aquellos pacientes que disponian del do-
cumento desconocian ese dato. La razon
mas frecuente para explicar la ausencia
de discusiones sobre cuidados futuros
de salud era “Nunca surge el tema”. Esta
actitud poco preventiva, que podria ser
entendida como descuidada, contrasta
con los datos de otros estudios™™ en
los que los que los propios médicos
(Gnicos profesionales evaluados) con-
sideran el inicio de las discusiones so-
bre IIPP como parte de sus responsa-
bilidades. Garcia et al® entienden que
la enfermera podria ser el profesional

mas adecuado para liderar el proceso,
siempre y cuando tenga la formacion
necesaria.

Desde nuestro punto de vista, la fi-
nalidad de las IIPP va mas alld de que
en un supuesto caso de incapacidad, el
equipo sanitario conozca las preferen-
cias del paciente. En el momento pre-
sente, los objetivos son‘?:

— Validarle como persona y reco-
nocer y respetar su autonomia
moral.

— Facilitar un proceso deliberativo
sobre fines, medios y valores en
juego para clarificar la toma de
decisiones.

— Favorecer la relaciéon y comunica-
cion profesional-paciente.

— Aumentar la percepciéon de con-
trol y el control real sobre su si-
tuacién y prevenir posibles con-
flictos futuros.

En los modelos de IIPP se incluyen
todas aquellas decisiones relacionadas
con el estado de salud de la persona,
siempre y cuando estén dentro de la le-
galidad y conforme a la lex artis. El con-
tenido indispensable, aunque cada mo-
delo tiene sus especificidades, en todo
documento incluye:

— Situaciones hipotéticas en las que
tener en cuenta el documento.

— Instrucciones sobre las actuacio-
nes sanitarias a realizar y a no
realizar.

— Designacion del representante
como interlocutor necesario con
el equipo sanitario, y firma de los
testigos.

— Posibilidad de revocacion del do-
cumento.

Actualmente, el debate se ha despla-
zado desde el contenido de los docu-
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mentos hacia la manera de facilitar la
toma de decisiones tanto para la familia
como para el equipo asistencial. A nues-
tro entender, es necesario investigar y
explorar, en primer lugar, la escala de
valores y criterios fundamentales que la
persona en cuestion considera que de-
ben seguir las decisiones que se tomen
al respecto a su salud para poder apli-
carlos en situaciones imprevistas®. Se
trata de la “Historia de Valores” que serd
la que guiard, en caso de duda, la toma
de decisiones. Se pretende que sea un
proceso comunicativo y deliberativo
que fomente el didlogo entre pacientes,
familiares y profesionales. Los escritos
no pueden prever absolutamente todas
las situaciones. Si la persona transmite
sus valores es mas probable que sus
preferencias se sigan respetando, por-
que van a ser el “canon regulativo” de
la toma de decisiones. A pesar de que
la literatura sefala este apartado como
de gran relevancia, no se contempla de
igual manera en los modelos de docu-
mento oficiales.

Un aspecto fundamental incorpo-
rado en la misma Ley Basica 41/2002?y
que puede ser una de las instrucciones
pedida por el paciente, es el derecho a
no ser informado, y que puede ser apli-
cado tanto mientras que el paciente sea
capaz, como cuando el dejar de serlo,
pueda tener episodios transitorios de
lucidez o competencia. Al igual que vela
por el derecho de toda persona a estar
informada sobre su salud, de la misma
manera se puede manifestar en el do-
cumento de IIPP la voluntad de no ser
informado en el supuesto de un diag-
nostico fatal. La no-informacién puede
resultar beneficiosa para ciertos pacien-
tes en su proceso de final de la vida y
es fundamental en aquellos que lo pi-
den de forma explicita. Se trata de un
gran avance de la ley, el recoger ambas
situaciones: el derecho a saber y a no

saber, lo cual nos coloca en los puntos
intermedios del continuo entre el “que
el paciente no sepa nada”, propio de la
cultura paternalista, y “contarle todo al
paciente” propio de la cultura defensiva
americana.

EJEMPLO EN UN CASO CLIiNICO

Entendemos que es mas sencillo ha-
cerse alaideadel proceso allevar a cabo
con el ejemplo de un caso clinico’.

M] era una paciente de 35 afos
cuando fue diagnosticada de Linfoma
No Hodgkin folicular en 2004. Trabajaba
como fisioterapeuta en un centro de sa-
lud. Era hija Gnica y vivia sola aunque en
el momento del diagnéstico, por como-
didad y cercania, se trasladé a vivir con
su madre y su padrastro. El apoyo so-
ciofamiliar era escaso aunque satisfacia
las necesidades de la paciente. Desde
el comienzo del proceso, M) mostraba
una baja tolerancia a la incertidumbre y
manifestaba necesitar una elevada per-
cepciéon de control. Ante circunstancias
en las que no percibia dicho control se
mostraba desbordada y con elevada an-
siedad. Tenfa una buena comprension
de la informacién relacionada con la en-
fermedad y sus tratamientos, y mantenia
una relacion fluida y de confianza con
los profesionales.

Desde el diagnoéstico, M] recibi6 va-
rias lineas de tratamiento con persisten-
cia de la enfermedad o con una breve
respuesta en el caso del autotrasplante.
A raiz de la recaida, con el planteamien-
to de nuevos tratamientos, la paciente
expresé estar cansada, con dudas en
relaciéon a la continuidad de los trata-
mientos y con miedo a la dependencia
fisica.

*

Presentado en una Comunicacién Oral en
el 111 Congreso de Psicooncologia “El Cancer y la
Palabra”
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Es en este momento en el que se le
ofreci6, por primera vez, la posibilidad
de realizar las IIPP como una forma mas
de reflejar sus deseos llegado un posi-
ble momento de incapacidad. Merece la
pena resaltar que el documento se pudo
llevar a cabo debido a que desde el pri-
mer momento se intervino de forma
continua, preventiva e integral. Los mo-
mentos claves previos a la realizacion de
las IIPP fueron los siguientes:

1° Se facilité la apertura de los cana-
les de comunicacion entre madre
e hija: al momento del diagnéstico
tanto la paciente como su madre
estaban preocupadas porque las
cosas no salieran bien pero nin-
guna queria hablar del tema. Se
hizo una sesién conjunta que per-
mitié que, posteriormente, madre
e hija hablaran de temas dificiles.
De esta forma su madre antes de
llevar a cabo las IIPP ya sabia lo
que queria su hija.

2° Momento de la recaida: MJ expre-
s6 estar cansada: “cada vez se me
hacen mas cuesta arriba los trata-
mientos”, “no me duran nada”, “me
han puesto de todo”, y coment6
no saber si seguir con ellos: “los
ultimos ciclos me dejaron muy dé-
bil y no sé si quiero recibir mas”.
Se trabajo la percepcion de con-
trol y se fue explicitando la rele-
vancia del principio de autonomia
para la toma de decisiones. Se le
planteé por primera vez la exis-
tencia de las IIPP como una herra-
mienta mas que le podria ayudar
a decidir los aspectos que tanto
le preocupaban. Su respuesta fue:
“lo pensaré, ya te contaré”.

3° En una visita posterior al Hospital
de Dia se vuelve a sacar el tema
para ver qué habia decidido. “Sigo
con los tratamientos y por ahora

no quiero hacerlas”. Se le apoyo6 y
respetd en su decision y se recor-
do6 que es algo que podia realizar
cuando desease.

4° Al plantearse el segundo tras-
plante, en este caso alogénico no
emparentado, y después de que
la paciente hiciera un repaso de
todo su proceso, ella misma sacé
el tema de las IIPP y en ese mo-
mento planted realizarlas. Desde
entonces se desarroll6 un proce-
so deliberativo que culminé con
la formalizacién de un documen-
to que ella misma redact6 en base
a los apartados anteriormente co-
mentados.

Los objetivos de la realizacion de IIPP
en el caso de M] fueron:

a. Abordar directamente las preocu-
paciones en relacién con la muer-
te desde el presente de la pacien-
te: cansancio ante los tratamien-
tos, dudas respecto a su calidad
de vida y miedo a la dependencia
fisica.

b. Aumentar la percepcién de con-
trol en el presente.

c. Disminuir la incertidumbre sobre
el futuro.

d. Ayudar a su madre ante la posi-
bilidad de futuras decisiones de
representacion.

Previamente a la formulacion de las
instrucciones a seguir, la paciente iden-
tificé cuales eran los valores que guia-
ban su vida, cudles eran sus principales
preocupaciones si las cosas no salieran
bien y finalmente, los apartados pro-
piamente dichos del documento (las
situaciones médicas, las instrucciones
sobre las actuaciones sanitarias, la de-
signacion de interlocutor y la posibili-
dad de revocacion).
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Desde el convencimiento del ca-
racter terapéutico que puede tener la
deliberacién y la toma de decisiones
conjunta, la iniciativa de la realizacion
de las IIPP no sélo parte del paciente
sino también del profesional. La ofer-
ta por parte del psico-oncélogo de las
[IPP sélo tiene sentido si su presenta-
cion, desarrollo y formulaciéon escrita
se realizan como parte de un proce-
so claramente terapéutico, en donde
el proceso es tan importante como el
resultado final. Es de ese modo, en el
que valoramos su utilidad dentro de
una comunicacion deliberativa a través
de un vinculo de confianza, respeto y
prudencia, convirtiéndose en una he-
rramienta mas del psico-oncélogo.

;QUIEN PUEDE REALIZAR UN
DOCUMENTO DE 11PP? ;QUIEN SE
PUEDE BENEFICIAR MAS DE ELLO?

En realidad, cualquier persona mayor
de edad o menores emancipados, si lo
desean, puede realizar un documento
de IIPP, tanto en condiciones de salud
como de enfermedad. De todas mane-
ras, existen determinados grupos de
pacientes en los que su realizacién es-
tarfa especialmente aconsejada por las
previsibles complicaciones que pueden
aparecer en un futuro: personas mayo-
res, pacientes con enfermedad crénica
de evolucion previsible, pacientes on-
coloégicos, enfermos con demencias en
fase inicial y pacientes con enfermedad
pulmonar obstructiva crénica, entre
otros™. En estos casos, Berry y Singer™
sefalan que las personas que realizan
estos documentos suelen hacerlos prin-
cipalmente por dos razones: aumentar
su control sobre el cuidado futuro de su
salud que actualmente esta en riesgo y
liberar a sus seres queridos de la carga
de tener que tomar dificiles decisiones
para ellos respecto al paciente.

Existe gran controversia sobre la va-
lidez de estos documentos si han sido
realizados en situacion de salud, y los
datos de la investigacion al respecto son
confusos. Mientras existen estudios que
senalan que los pacientes en peor esta-
do de salud y mayor edad son los parti-
darios de tratamientos mas agresivos‘®,
otros encuentran que las personas sa-
nas optan por exponerse a riesgos mas
facilmente que las enfermas""”. Recien-
temente, Martinez™ reflexiona sobre
la estabilidad de las decisiones, desta-
cando que son mds cambiantes aque-
llos pacientes que no han realizado un
documento de IIPP y ademds la mayoria
de aquellos que modifican sus decisio-
nes, lo hacen en funcion de la forma en
que se le explica la intervencion médica
en cuestion. Lo cual hace mas patente la
importancia de la comunicacion flexible
y fluida entre médico y paciente.

Dejando a un lado a las personas
sanas, en el ambito de la Psico-oncolo-
gfa, existe un perfil de pacientes en los
que estaria preferentemente indicada la
oferta de [IPP®2:

— Factores de alto riesgo de poder
padecer enfermedades que alte-
ren significativamente la capaci-
dad cognitiva de la persona (tu-
mores cerebrales, riesgo elevado
de hemorragia cerebral, etc).

— Expresion de miedos y preocupa-
ciones acerca del futuro: quién le
podra cuidar, de estar muy solo si
le pasa algo...

— Paciente muy controlador o muy
celoso de sus espacios de deci-
sion.

— Paciente que maneja con gran di-
ficultad la incertidumbre.

Como toda herramienta terapéutica
estard indicada como oferta sobre todo
para determinados tipos de pacientes.
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En nuestra experiencia es preferible ini-
cialmente no proponerlo a:

— pacientes con negacion diagnosti-
ca/prondstica,

— con un alto nivel de angustia o

— que padecen una conspiracion
del silencio ain no suficiente-
mente resuelta.

EL MOMENTO OPTIMO PARA SU
REALIZACION

Es dificil saber cual es el momen-
to adecuado en el que el paciente de
una enfermedad crénica o grave pue-
de hablar del proceso de muerte y de
qué condiciones le gustaria que se tu-
vieran en cuenta. Durante el proceso
de tratamiento la persona necesita al
menos vivir en clave de esperanza la
situacion, y en ocasiones necesita ha-
cer verdaderos esfuerzos para confiar
en esa posibilidad. Si se deja la for-
mulacién de las voluntades anticipa-
das para los momentos finales, puede
que el paciente no se encuentre en si-
tuacion fisica y mental suficiente para
realizarlo. Sirve de gran ayuda el haber
anticipado este tipo de situaciones, en
momentos en que el paciente se en-
cuentre relativamente bien, o en los
que, aprovechando las pistas que nos
faciliten, se habla de la muerte y del
proceso de morir™. En una encuesta
realizada para evaluar la actitud de los
pacientes oncolégicos, hospitalizados
en situacion paliativa, ante la posibi-
lidad de poder discutir con un profe-
sional sanitario sus preferencias sobre
los cuidados al final de la vida, el 58%
de los pacientes apoyaban la propues-
ta sobre la planificacién anticipada de
los cuidados como parte del protocolo
de ingreso, a pesar de que tan solo el
9% habia comentado sus preferencias
con su oncologo™®.

LIMITACIONES

Los documentos de IIPP presentan
ciertas limitaciones™ que dificultan su
realizacién. A determinados pacientes,
con miedo del futuro pero con buen
estado fisico general, puede resultarles
inicialmente amenazante pues les colo-
ca en un supuesto escenario de dete-
rioro y de no participacion personal y
presencial. En esos casos puede ayudar,
recordar que hablamos de una situacién
hipotética en la que no pueda tomar de-
cisiones. Lo importante es, una vez ter-
minadas, traer de nuevo al paciente a su
situacion presente.

Por otra parte, no siempre es fa-
cil saber desde la anticipacién, cémo
se comportaria uno mismo ante la si-
tuacion real de enfermedad. De ahi la
importancia del caracter modificable y
revocable de las mismas y la relevancia
de un representante con el que haya ha-
blado del tema de la muerte y conozca
bien el mundo de valores y preferencias
del paciente.

En ocasiones, algunas instrucciones
poco especificas que reflejan afirma-
ciones genéricas (final digno, etc.) pue-
den dificultar la interpretacién. Ademas
determinados tramites legales pueden
complicar el desarrollo del proceso. Por
ejemplo, para su registro oficial en la
mayor parte de las CCAA es necesario
realizar dicho documento ante notario,
o ante tres testigos (en la mayoria de los
casos se requiere que, al menos dos, no
tengan relacién familiar de primer grado
o patrimonial) o en el registro regional
(en el caso de las Comunidades que dis-
ponen del mismo).

Otras dificultades pueden prevenir
por parte del mismo profesional. Entre
ellas, la capacidad para darnos cuenta
de problemas futuros con suficiente an-
telacién, la propia resistencia a hablar
de temas relacionados con la muerte o
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un dubitativo respeto a los tiempos del
paciente. Los profesionales sabemos
del valor terapéutico de las IIPP pero
forzadas pueden ser iatrogénicas.

BENEFICIOS POTENCIALES

Las ventajas mas importantes de una
planificacién anticipada de las decisiones,
de la cual las IIPP sobresalen como una
herramienta clave, son las siguientes:

— Permite establecer un proceso
deliberativo en el que se discute
sobre los fines y no sélo sobre los
medios.

— Sitda al paciente, holisticamente,
como centro del proceso asisten-
cial, poniendo de relevancia fac-
tores biograficos que acompafan
a todo proceso biolégico.

— Visibiliza la actitud de respeto de
los profesionales al mundo de va-
lores del paciente, potenciando y
generando una relaciéon de mayor
confianza y complicidad.

— Promueve la percepcion de con-
trol para el paciente ain cuando
en un determinado momento no
sea capaz de defender expresa-
mente sus decisiones.

— Facilitaalos clinicos un marco de re-
ferencia para la toma de decisiones,
si hubiere un futuro conflicto entre
lo indicado por los profesionales y
lo elegido por los pacientes.

— Permite que el paciente identifi-
que al interlocutor que él elige
de entre su mundo de familiares
y allegados.

— Previene conflictos sobre quién
debe tomar las decisiones, cuando
éstas tengan que ser de sustitucion.

— Facilita a los familiares la clarifica-
cion de las decisiones en escena-
rios de incertidumbre y elevada
tension.

PREOCUPACIONES EMERGENTES

Una vez que la investigacion tiene
cierto recorrido en cada pais, surgen las
preguntas sobre si los resultados son
comparables. Actualmente una cuestion
de creciente interés en la investigacion
es la posible diferencia entre paises res-
pecto a la cultura. En concreto, se ha
realizado un estudio donde comparan la
toma de decisiones por parte de los mé-
dicos al final de la vida de sus pacientes,
en Europa (6 paises) y Australia encon-
trando que a pesar de haber diferencias
en los factores culturales y legales que
parecen influenciar la frecuencia de las
decisiones tomadas y el peso de los de-
terminantes, no cambian en esencia las
decisiones tomadas®".

Los dltimos estudios norteamerica-
nos ahondan en el efecto de la cultura
y su relacién con otras variables, como
la percepciéon de control® sobre las de-
cisiones al final de la vida, no llegando
a resultados concluyentes. La relaciéon
entre estas variables es compleja e im-
predecible.

Estudios recientes también se diri-
gen a conocer en profundidad el papel
de las creencias espirituales. True et
al® han investigado las diferencias en-
tre pacientes de cdncer afroamericanos
y blancos, en su uso de la espirituali-
dad para afrontar el cancer y analizar el
papel del afrontamiento espiritual en
sus preferencias al final de la vida. Con
porcentajes igualmente altos, en ambos
grupos, de sujetos que referian ser “de
moderado a muy espirituales”y “de mo-
derado a muy religiosos”, los resultados
muestran que los afroamericanos utili-
zaban mas la espiritualidad en su afron-
tamiento del cancer, como un valor o
criterio clave y significativo. Era menos
probable que aquellos de ambos gru-
pos que creian en la intervencién divina
realizaran un testamento vital. Creer en
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la intervencion divina y usar la espiritua-
lidad para hacer frente al cancer se aso-
ciaba a una preferencia por medidas de
mantenimiento de la vida (reanimacién
cardiopulmonar, ventilacion mecanica y
hospitalizacién en los momentos cerca-
nos a la muerte). Los autores concluyen
que para que los esfuerzos a mejorar el
cuidado al final de la vida tengan éxito,
se debe tener en cuenta la complejidad
en la relaciéon entre espiritualidad y cul-
tura en las preferencias del paciente.

CONCLUSIONES

Las directivas anticipadas son un me-
dio mas que un fin en si mismo y ade-
mas, como nos revela el estudio SU-
PPORT®, una inadecuada presentacion
de éstas no mejora ni la comunicacion
médico-paciente ni el proceso de toma
de decisiones. El documento de IIPP es
tan solo una herramienta para la delibe-
raciéon. Como sefalan Simén y Barrio®
es importante diferenciar y no identificar
el documento de voluntades anticipadas
con todo el proceso de planificacion.

Las ventajas de la planificacion antici-
pada de las decisiones son claras. El indi-
viduo se asegura las propias decisiones
en relacion a medidas terapéuticas y de
soporte vital que se puedan plantear, o
bien tomadas por una persona de su con-
fianza y bajo sus instrucciones. Las IIPP
pueden no resolver todas las situaciones
complicadas a la hora de decidir que se
generan al final de la vida de un paciente
con cancer, pero son principalmente una
herramienta para abrir el didlogo. Desde
el punto de vista psicolégico, el propio
proceso de planificacién tiene un enor-
me potencial terapéutico, pues aborda
las preocupaciones centrales del pacien-
te, le permite expresar preferencias —lo
que ayuda a validarle como persona— vy
le sitdia en un papel de claro protagonista
del proceso asistencial. Puede incremen-

tar ademas la percepcién de control y
disminuir, por lo tanto, la incertidumbre
y la indefension.

Los estudios realizados en Espafa y
otros paises europeos reflejan, como
ya hemos dicho, una baja utilizacién de
las voluntades. El proceso es reciente y
paradé6jicamente en este caso la legisla-
cion va por delante de la realidad social
y clinica. En la actualidad, las investiga-
ciones norteamericanas estan centradas
en evaluar la prevalenciay el tipo de de-
cision tomada, analizando el efecto de
la cultura, las creencias y necesidades
espirituales al final de la vida, mas que
analizar el poder terapéutico que po-
seen. En nuestro medio, el aumento de
la inmigracion nos obligara a tener en
cuenta de manera mas especifica esas
variables. Lo ideal seria no quedarse en
meras estadisticas, sino poder adaptar
esta herramienta en funcién de las ne-
cesidades de la persona, teniendo un
conocimiento reflexivo del efecto de
estas variables.

Como ya planteaban Simén y Barrio®
se necesita, por un lado, investigacion
rigurosa, principalmente cualitativa
para poder conocer mas profundamen-
te el uso y beneficio de las voluntades
anticipadas; y por otro lado, una mayor
formacion para optimizar su utiliza-
cion. Conviene profundizar en el ca-
racter interdisciplinar de la utilizacion
de esta herramienta. En la medida de
lo posible, el desarrollo de las IIPP de-
beria ser realizado en un contexto de
relaciéon continuada con una confianza
mutua trabajada. Desde esta vision, pa-
rece mas oportuno que sea el equipo
de referencia del paciente (atencion
primaria, especialistas, equipo de cuida-
dos paliativos, etc.) el que lo propon-
ga y facilite, mejor que por medio de
una interconsulta ética externa. Aunque
no hay estudios contrastados sobre la
efectividad de esta herramienta legal y
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terapéutica, la experiencia clinica nos
dice que se convierte en un facilitador
enorme, a medio plazo, del bienestar de
la persona y de su familia. La clave esta
en incorporar esta herramienta como
un elemento mas del arsenal terapéu-
tico del equipo. Se necesita avanzar en
investigacion acerca de el momento
mas idéneo para la propuesta de IIPP
en pacientes con enfermedad graves; la
efectividad terapéutica del proceso de
propuesta y elaboracion; la utilidad para
los familiares y allegados, si llega el mo-
mento de utilizacion, etc.
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