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Resumen

Objetivo: del proceso de planificacion anticipada de deci-
siones son partes fundamentales el contemplar la idea del
morir como parte natural de la vida, asi como reflexionar y
discutir sobre el plan de vida. La enfermera familiar y comu-
nitaria, desde su especial compromiso de defensora de la
autonomia de las personas que cuida, esta en la posicion
idonea para fomentar la participacion activa, mantener la
atencion longitudinal ademas de facilitar el acceso a la pla-
nificacion anticipada de las decisiones. El objetivo del estu-
dio es conocer como vivencia el anciano su participacion
proactiva en el proceso de planificacion anticipada de de-
cisiones.

Objetivos especificos: comprender comportamientos, emo-
ciones, sentimientos, actitudes y cambios del anciano, quien
reflexiona sobre la muerte junto con la enfermera familiar
y comunitaria en relacion de ayuda.

Marco tedrico y metodoldgico: metodologia cualitativa de
investigacion-accion-participativa (IAP) que integra la in-
vestigacion cientifica con la promocion de la salud y el pi-
lar tedrico del estudio lo conforman los principios del pa-
radigma constructivista. Se ha utilizado como técnica de
obtencion de datos la entrevista en profundidad. Analisis
de contenido por categorias.

Resultados: la reflexion y discusion sobre la muerte ayuda
a las personas a plantearse los objetivos de su plan de vida
y posibilita la contemplacién sobre la importancia de los
procesos comunicativos entre la persona, familia y los pro-
fesionales de la salud para que la voluntad de las personas
pueda ser respetada. Del circulo social de los informantes
cada vez hay un mayor numero de personas que contem-
plan la posibilidad de realizar el programa de planificacion
anticipada de las decisiones lo que mejorara los programas.

Palabras clave: planificacion anticipada de decisiones; an-
cianos; investigacion-accion-participacion; reflexion; muerte.

Abstract

Elders and advanced care planning. Action research-par-
ticipation

Objective: The process of advanced care planning is a key
part to contemplate the idea of death as a natural part of
life, and reflect on and discuss the plan of life. The family
and community nurse, from their special commitment to
advocate for the independence of people who care, is in
the best position to encourage active participation, main-
tain longitudinal care and facilitate access to advanced
planning decisions. The aim of the study was to determine
how the elderly experience their proactive participation in
the process of advanced care planning.

Specific objectives: Understand behaviours, emotions, fe-
elings, attitudes and changes the elderly person reflects on
the death with the family and community nurse in a hel-

ping way.

Theoretical and methodological framework: Qualitative
methodology of participatory action research (PAR) that
integrates scientific research with health promotion and
the study theory which conforms the principles of the cons-
tructivist paradigm. It has been used as a technique for ob-
taining in-depth interview data. Content analysis by cate-
gories.

Results: Reflection and discussion about death helps peo-
ple to consider the goals of their life plan and allows con-
templation of the importance of communication processes
between the individual, the family and the health profes-
sionals so that the wishes of people can be respected. From
the social circle of informants there is an increasing num-
ber people that are considering making early planning de-
cisions, which will improve these programs.

Key words: advanced care planning; elders; participa-
tion action research; reflection; death.
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Introduccion

Avanzar hacia el final de la vida conlleva, en numerosas
ocasiones, el surgir e instauracion de enfermedades croni-
cas, demencias y/o otro tipo de problema de salud, ya sea
fisico, psicoldgico o social, o que puede hacer del anciano
una persona en su conjunto potencialmente vulnerable y
fragil. Junto al aumento de la edad, las discapacidades pro-
pias del envejecimiento, la posibilidad de enfermar y de
muerte, se acrecientan, con el consecuente aumento del
numero de usuarios de este grupo etario que seran asisti-
dos en el sistema sanitario. Defender y cumplir con el de-
recho de respetar la autonomia de los pacientes, como cita
la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, en el capitulo IV (1), pue-
de verse dificultado en el anciano durante las ocasiones que
no pueda expresar su voluntad o durante el proceso de
muerte.

En considerables ocasiones los profesionales sanitarios ob-
servan en la practica de atencion a ancianos la vulnerabi-
lidad y la incapacidad (emocional, fisica y psicoldgica) de ex-
presar su voluntad. Se repiten escenas donde es una realidad
el "pacto de silencio” (2) y se da la omision de informacion
importante para la toma de decisiones. No son de menor
importancia los conflictos emocionales y éticos que expe-
rimentan las familias y profesionales de la salud a la hora
de “representarlos” y llevar a cabo la toma de decisiones
sobre la vida de los ancianos. En cuanto a los documentos
de registros médicos sobre decisiones anticipadas muchas ve-
ces tampoco son consistentes con las preferencias de los
ancianos para la atencion al final de la vida (3).

En la toma de decisiones al final de la vida, algunos pacien-
tes, aunque valoran su autonomia, entendida ésta como
autodeterminacion, dan prioridad a otros aspectos: ancia-
nos hospitalizados con perspectivas delegantes, enfermos
que no quieren discutir sus preferencias, no quieren prove-
er la salud futura; algunas personas no aceptan que los pro-
fesionales y familias que los cuidan se sientan obligados a
cumplir con sus preferencias; otros desean tener un senti-
miento de control sobre el proceso, ser tratado como per-
sonas completas, pensar en términos de metas de atencion
y no de tratamientos; y otros aspectos como no ser una car-
ga para los seres queridos (4).

Marco teorico-referencial

En los intentos de instauracion del documento de volun-
tades anticipadas aparecen decepciones, como aportaron
las conclusiones del estudio Prognoses and Preferences for
Outcomes and Risks of Treatments (SUPPORT) (6) e impla-
tacion leyes PatientSelf-Determination Act (PSDA), hicie-

ron plantear un nuevo abordaje para la recogida y aprecia-
cion de ultimas decisiones. Se propone entonces una vi-
sion mas dinamica, integral y participativa centrada en la
reflexion del plan de vida y los procesos comunicativos en-
tre usuarios, familiares y profesionales sanitarios, a la que
se le ha denominado planificacion anticipada de la aten-
cion (PAD). La planificacion anticipada evoluciona hacia
un modelo de comunicacion (7), transcurso que incluye la
discusion y la contemplacion como pasos de este mismo
proceso (8).

Varios autores describen el proceso de PAD a través de mo-
delos de cambio de comportamiento 1 (9,10). Siguiendo
esta perspectiva se puede conceptualizar este proceso de
PAD en escalones o etapas que se corresponden a las eta-
pas del modelo de cambio de comportamiento, que facili-
taran su comprension y su estudio.

Desde la perspectiva enfermera, la planificacion del cuida-
do al final de la vida sigue en paralelo a los objetivos de
planificacion anticipada del modelo Singer, que resume
sus objetivos en: preparacion para la propia muerte, for-
talecimiento de relaciones y comunicacion con seres que-
ridos, disminucién del dolor y el sufrimiento, contribuir al
alivio de la carga emocional y desarrollo de procesos co-
municativos amplios y no centrarse en la firma de docu-
mentos (10).

En la mayoria de los estudios e intervenciones el tema prin-
cipal han sido los documentos de voluntades anticipadas o
instrucciones previas, en menor medida y, mas reciente-
mente, sobre el proceso de PAD; de estos ultimos destacan
los que se han hecho con grupos de personas con enfer-
medades oncologicas (11, 12) u otras enfermedades con
prondstico terminal. Aunque la bibliografia es escasa, cada
vez se valora mas la importancia y prioridad de su estudio
en personas con enfermedades cronicas (13, 14), con de-
mencias (15) y en ancianos (16-20).

En cuanto a la bibliografia sobre la experiencia de los an-
cianos y la PAD hay que destacar que, aunque escasa, en
paises como Inglaterra, Australia y Canada es un tema de im-
portancia en la investigacion enfermera (8, 16, 21-23). En
el ambito nacional existe exigua bibliografia sobre el tema
de PAD, pero pueden encontrarse investigadoras que ya tra-
bajan en la tematica en ancianos desde la perspectiva en-
fermera (24-26).

La actualidad sanitaria legislativa de Espafia esta marcada
por la Ley 41/2002, de 14 noviembre, basica requladora de
la autonomia del paciente y derechos y obligaciones en ma-
teria de informacion y documentacion clinica, en vigor des-
de el 16 de mayo de 2003 ),

) Cuadro PAD. Conceptualizacion del Proceso de Planificacion Anticipada de Decisiones de Singer et 4l. (10) mediante el modelo de cambio de compor-

tamiento Prochaska et al (33)
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Figura 1. Etapas del proceso de planificacion anticipada de las decisiones

En Espana la situacion del final de la vida, como en otros pa-
ises del mundo occidental, destaca el aumento de la espe-
ranza de vida ligado a la aparicion de enfermedades croni-
cas y demencias que conllevan pérdida de capacidad para
la autogestion del proceso de salud-enfermedad y de la ex-
presion de las voluntades en los cuidados en salud. Como in-
dica Barrio et al (24) “si es el sujeto autonomo el que debe
decidir lo que ha de hacerse con su propio cuerpo, enton-
ces debemos buscar la forma de prolongar o tener en cuen-
ta esa autonomia incluso cuando el sujeto, por su enfer-
medad, no esté en condiciones psicoldgicas adecuadas para
ejercerla por si mismo”.

En Espaiia y sus diferentes Comunidades Auténomas la le-
gislacion sobre el tema de los documentos de voluntades
anticipadas es amplia, pero en cambio su instauracion en los
sistemas de salud es escasa y la contemplacion de los ciu-
dadanos espafoles infima (26-27).

En la actualidad, la sociedad espafiola en general teme re-
flexionar sobre la muerte y la enfermedad. La muerte ha
pasado de ser un evento doméstico a ser un acto hospita-
lario.

La contemplacion que supone la reflexion sobre la muerte
es el primer paso para la preparacion y, posteriormente, la
puesta en marcha de las acciones para alcanzar los objeti-
vos que cada persona se plantee de cuidado final de la vida.
Coincidimos con las investigadoras que trabajan en la tema-
tica (24), en que la Comision de Bioética de Catalufia apor-

ta una guia para el manejo adecuado de las voluntades an-
ticipadas, que resulta un avance en direccion hacia el mo-
delo de proceso de planificacion anticipada de decisiones.

Marco metodoldgico

El método de investigacion-accion-participativa (IAP) se
enmarca dentro del paradigma constructivista, entendien-
do que la realidad solo existe en forma de multiples cons-
trucciones mentales y sociales; siguiendo los ideales teori-
cos de comprension, significado y accion (28). Como
investigadoras, las autoras parten de la premisa de que la in-
vestigacion ha de ser participativa, la persona que colabo-
ra en el estudio no es meramente observada, sino que es
actor principal en el desarrollo de la investigacion y crea
junto al investigador acciones y teoria. El participante en el
estudio se convierte en el investigador de su realidad y la en-
fermera en investigadora de su practica (28).

Desde la vision de la investigadora el estudio atentaria con-
tra la ética si no se realizase en relacion de ayuda entendién-
dola como la definié Rogers (29): “toda relacion en la que
al menos una de las partes, intenta promover en el otro el
crecimiento, el desarrollo, la maduracidn y la capacidad de
funcionar mejor y enfrentar la vida de la manera mas ade-
cuada...". No seria ético indagar en la vivencia de la posibi-
lidad de la muerte haciendo caso omiso a las necesidades que
puedan surgir en la persona durante el estudio.
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Justificacion

La enfermera de atencion familiar y comunitaria, gracias a
la oportunidad brindada por la proximidad, el contactoy la
continuidad con la persona anciana, se encuentra en el lu-
gar idoneo para respetar ademas promover la participacion
en el autocuidado, instando a la persona mayor a respon-
sabilizarse de sus decisiones en salud, estableciendo una re-
lacion de ayuda que haga posible el empoderamiento en la
gestion del proceso de salud-enfermedad durante el enve-
jecimiento y el final de la vida. Este proceso, de planifica-
cion de cuidados, se nutre en un clima de continuidad en la
relacion, de respeto y confianza. La participacion de los
usuarios en la planificacién de los cuidados para el final de
sus vidas ayudaria la toma de decisiones y disminuiria la in-
certidumbre que se genera en la practica para los profesio-
nales de la salud y en la toma de decisiones de los represen-
tantes o familiares (2). Comprender la vivencia de la persona
anciana ante la PAD puede aportar luz a un campo poco
investigado en personas ancianas desde una perspectiva ho-
listica para realizar una atencion centrada en el usuario/pa-
ciente, mejorar y enriquecer los cuidados al final de la vida
y el proceso de planificacion anticipada de decisiones.

Objetivos

Objetivo general:

e Conocer como vivencia el anciano su participacion en el
proceso de planificacion anticipada de decisiones.

Objetivos especificos:

e Comprender comportamientos, emociones, sentimientos,
actitudes y cambios del anciano que reflexiona sobre el fi-
nal de la vida en relacion de ayuda junto con la enfermera
familiar y comunitaria. Identificar las necesidades y recur-
sos que emerjan durante la reflexion ante el final de la vida.

Metodologia

Método

® Disefio
Se trata de un proyecto de indagacion cualitativa de in-
vestigacidon-accion-participacion, fundamentado en la

recoleccion, analisis, comprension de los datos y elabo-
racion de estrategias de accion.

El muestreo cualitativo aspira a comprender el fendme-
no estudiado, por lo que los informantes seran seleccio-
nados de forma intencional (30) siguiendo unos criterios
de inclusion y de exclusion. En consecuencia de la natu-
raleza interactiva que conlleva el método de investiga-
cion-accion-participativo se escogeran personas que pue-
dan responsabilizarse, implicarse y que quieran colaborar
en el estudio compartiendo su experiencia.

La muestra inicialmente estara compuesta por 12-14 in-
formantes; su numero sequira aumentado hasta la satu-
racion de informacion. Atendiendo a la lectura de la bi-
bliografia se utilizan como criterios de seleccion:
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- Criterios de inclusion:
« Tener 65 affos 0 mas.

« No presentar ninguna alteracion cognitiva, de la com-
prension y el lenguaje, utilizando el test de Pfeiffer con
puntuacion de error menor o igual a 2.

« Ser usuario del Centro de Atencion Primaria Les Corts.

« Disposicion para colaborar en el estudio con su par-
ticipacion activa.

- Criterios de exclusion:

« Padecer algun trastorno cognitivo que obstaculice la
comunicacion y comprension del lenguaje o Pfeiffer
con puntuacion de error mayor o igual a 2.

« Atravesar una enfermedad aguda, padecer una en-
fermedad terminal o cuyo pronostico previsible sea la
terminalidad.

¢ Duelo < 1 ano.

® |ocalizacion

La seleccion de los informantes se llevara a cabo desde
el Centro de Atencion Primaria Les Corts (Barcelona), te-
niendo en cuenta los criterios de seleccion.

Recogida de datos

Como técnica de obtencion de informacion inicialmente
se apostara por la entrevista en profundidad, entendiéndo-
la como la herramienta metodologica que se basa en la
formulacion de preguntasy la escucha activa de respues-
tas (30).

A través de la entrevista en profundidad se busca que emer-
jan los significados unicos para las personas que se entre-
vistan, pudiéndose denominar entrevista no estructurada.
Como modelo para el entrevistador se dispondra de una
guia orientadora que ayude a captar el significado del en-
trevistado e impida que se pierda en el camino de la entre-
vista (Anexo 1). La entrevistadora sera conocedora del pro-
ceso de relacion de ayuda, serd entendida en las técnicas
de comunicacion y de esta forma podra comprender los
significados del entrevistado e identificara junto a el mis-
mo las necesidades y recursos disponibles que surgen du-
rante investigacion. Las entrevistas seran llevadas a cabo por
la misma investigadora, la autora del proyecto. El registro
de la informacion obtenida se hara a través de un cuader-
no de notas, teniendo en cuenta que se pierde la atencion
a la conversacion con su uso, pero que puede ampliar nues-
tros datos con observaciones de lenguaje no verbal y ob-
servaciones pertinentes junto con una grabadora, recono-
ciendo que puede restar espontaneidad al entrevistado. Las
grabaciones incluiran elementos de datacion (fecha, cir-

cunstancias, lugar), contextualizacion (protagonista, en-
torno) y otras consideraciones (30).

Las entrevistas duraran entre 60 y 90 minutos, se efectua-
ran en una de las consultas del propio centro controlando
que no existan interrupciones o en el domicilio. Se consi-
dera la posibilidad de realizar la entrevista con la familia
del entrevistado siempre que sea posible.

Condiciones de validez

La investigacion se llevara a cabo atendiendo a los crite-
rios de evaluacion de la investigacion cualitativa:

e (Criterio de credibilidad: las descripciones e interpreta-
ciones del trabajo de investigacion estaran representadas
en los datos. Se realizaran comprobaciones de los datos
recogidos e interpretados por el investigador junto con
los informantes, revision de participantes. Se realizara
triangulacion de observadores o revision de pares, a un
investigador distinto se le incluira para realizar una dis-
cusion sobre los propios hallazgos, el analisis y las con-
clusiones. Se controlara y estudiara la existencia de "ca-
sos negativos”. Por ultimo, se dispondra la informacion
necesaria para que el lector pueda hacer su propio ana-
lisis critico de la investigacion.

e (riterio de aplicabilidad: capacidad de exponer especifi-
camente el fenomeno desde la muestra que derivo y, a par-
tir de aqui, dar pie a que pueda plantearse otros lugares
de aplicacion. A través del muestreo tedrico.

e (riterio de consistencia o dependencia: la flexibilidad y
posibilidad de cambio sera mantenida desde el inicio del
estudio hasta el final, se persequira que las etapas del
estudio se intercalen y en ningin momento la estructu-
ra del proyecto y del disefio de estudio premeditado sera
inamovible, sino que si la investigacion lo requiere se ha-
ran los cambios pertinentes.

e Criterio de confirmacion: la investigadora dispone de un
diario reflexivo en el que expone sus ideas, sus prejuicios
y creencias para asi dejar constancia.

Analisis de datos

El analisis podra ir ajustandose y transformandose si asi lo
requiriesen los datos recogidos, aunque en primera instan-
cia para el analisis de los datos se sequira el modelo de Dey
(1993) (31), basado en identificar y vincular categorias ana-
liticas. De este modo, descomponer los datos en sus com-
ponentes constituyentes para revelar sus temas y patrones
caracteristicos (encontrar el sentido a los datos cualitati-
vos). Asi, se dividira el proceso de analisis en tres escalones:

e Describir: detallar el contexto, la entrevista y el proce-
so de relacion de ayuda. Las entrevistas (grabaciones y
cuadernos de notas) se identificaran con un cddigo nu-
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mérico, de forma de que siempre estara referido el in-
formante con su entrevista. La transcripcion de las no-
tas y grabaciones se empezara el mismo dia de la entre-
vista por el mismo investigador. Tras la transcripcion en
dias sucesivos se ratificara con el informante la veraci-
dad de los datos transcritos e interpretados por el inves-
tigador.

e (lasificar: catalogar los datos para darles su significado (ca-
tegorizar). Tras su transcripcion se procede a la lectura re-
petida, identificando unidades que se iran agrupando en
categorias segun se refieran a un mismo topico (Ver Ta-
bla 1). Se asignaran codigos las diferentes unidades segun
la categoria a la que pertenezcan. Se codificaran los da-
tos, tanto datos directos (transcripciones entrevistas) como
los datos indirectos (cuaderno de notas) y los “datos ne-
gativos".

e Conectar: analizar los datos y categorias en términos de
patrones y conexiones que van emergiendo. Dara co-
mienzo la busqueda de significados relevantes de las ca-
tegorias que den luz a unidades o subunidades temati-
cas. En esta fase también se podra volver a la bibliografia
para que aclare conexiones entre las categorias. Se cons-
truiran arboles jerarquicos representando temas y sus re-
laciones.

Consideraciones éticas

Los participantes elegiran de manera libre y anteriormente
informada (ambos sometidos a aprobacion por CIE) su co-
laboracion en el estudio, podran revocarlo en cualquier mo-
mento. Primeramente a la entrevista, a través del consen-
timiento informado y las aclaraciones verbales pertinentes
por parte de la investigadora, que necesiten para su total
comprension, se les explicara el fin de la investigacion y del
material recopilado. Es importante que el participante en-
tienda la diferencia entre profesional terapéutico e inves-
tigador, que no tendra ningln tipo de penalizacién ni reper-
cusion si no quiere participar.

Debido a la naturaleza flexible del método en investigacion
cualitativa sera necesario conforme emerjan cambios, infor-
mar del proceso al comité de ética de investigacion para su
seguimiento, que dictaminara si es necesario la realizacion
de un nuevo documento de consentimiento informado (32).

Ademas, los participantes seran conocedores del grado en
que seran consultados sobre la interpretacion de los datos.

Seran informados desde el inicio del estudio de la utilizacion
de los métodos de registro como el cuaderno de notas y la
grabadora. La identificacion del informante se hara a través
de un codigo numeérico, de tal manera que ni nombres, ni fe-
chas, ni lugares que se anotasen en el registro pusieran en
peligro el anonimato y la confidencialidad de los datos.

Los participantes tendran el mismo derecho que el investi-
gador respecto a los datos que proceden de ellos; ademas
el trabajo permanecera accesible a las sugerencias de los
informantes (28).

Expectativas futuras

® Cumplimentacion de programas siguiendo el modelo PAD
donde participen comunidades, profesionales de la sa-
lud y usuarios del sistema.

® |as personas informadas sobre el PAD, si asi es su deseo,
pueden contribuir explicando su experiencia en centros
sanitarios o no, de geriatria o recursos comunitarios de
jubilados (educacion entre iguales).

Limitaciones del estudio

Todo el proceso de la investigacion, desde su inicio hasta
su evaluacion, girara alrededor de la participacion activa
de los usuarios.
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ANEXO

Anexo 1. Guia para la realizacion de la entrevista en profundidad

Fecha de realizacion:

Entrevista n°:

Informante n°:

Realizada por:

Transcrita por:

Sexo: [oF=To [E—

N de hijOS: woeeeeeeeeeeerseeenereneeeceeens

- SOCIOGRAMA Y GENOGRAMA

Preguntas "lanzadera-aproximacion en embudo”

- ¢Ha experimentado la muerte de un conocido, amigo o familiar?, la enfermedad?
- ¢Piensa alguna vez en el futuro de su salud?

- /Ha hablado con su familia y amigos sobre el tema?

- ¢Piensa en procesos de enfermedad propia?, /de muerte?

- ¢Qué técnicas de comunicacion considera usted adecuadas para el PAD?(*)

- ¢Cudl es el nivel de comodidad de los ancianos sanos respecto al debate de sus preferencias al final de su vida?(*)
- ¢Qué siente al hablar sobre ello?

- ¢Qué recursos personales visualiza?

- /Qué recursos externos cree que necesitaria para su situacion actual y futura?

- ¢Qué factores contribuyen o dificultan la comunicacion y la comodidad en el tema de avanzar en la PAD?(¥)

*(Estas preguntas son las que se plantea la investigadora sobre las que pivota la informacion recogida en la entrevista, independientemente de las preguntas

embudo y lanzadera)




