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RESUMEN

La Planificaciéon de Decisiones Anticipadas (PDA) —Advance Care Planning (ACP)*—

estd implementandose exponencialmente en servicios de oncologia y otras

especialidades a nivel internacional, pero no existe una definicion y unas
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recomendaciones en relacién con su uso. Se llevd a cabo un proceso formal Delphi de
consenso para contribuir al desarrollo de wuna definicion y proporcionar
recomendaciones para su aplicacién. El grado de acuerdo entre los 109 expertos (82 de
Europa, 16 de Norteamérica y 11 de Australia) que valoraron la definicion de PDA vy sus
41 recomendaciones oscild entre el 68 y el 100 %. La PDA se definié como la capacidad
de permitir a las personas atendidas definir objetivos y preferencias sobre tratamientos
y atencion futuros, discutir esos objetivos y preferencias con los familiares y los
profesionales responsables de la atencion, y registrar y revisar esas preferencias
cuando proceda. Las recomendaciones incluyeron la adaptacion de la PDA en base a la
predisposicion de los individuos, adecuando el contenido de la PDA al deterioro de las
condiciones de salud de las personas enfermas, y utilizando figuras de facilitadores/as
(no médicos) para el soporte en el proceso de PDA. Presentamos una lista de los
resultados obtenidos para facilitar el agrupamiento y la comparacién de estos
resultados con otros estudios sobre PDA. Creemos que nuestras recomendaciones

pueden ser una guia para la practica clinica, la legislacion de PDA y la investigacién.

Palabras clave: Planificacién de decisiones anticipadas, Delphi, consenso internacional.

ABSTRACT

Advance care planning (ACP) is increasingly implemented in oncology and beyond, but
a definition of ACP and recommendations concerning its use are lacking. We used a
formal Delphi consensus process to help develop a definition of ACP and provide
recommendations for its application. Of the 109 experts (82 from Europe, 16 from
North America, and 11 from Australia) who rated the ACP definitions and its 41
recommendations, agreement for each definition or recommendation was between
68-100%. ACP was defined as the ability to enable individuals to define goals and
preferences for future medical treatment and care, to discuss these goals and
preferences with family and health-care providers, and to record and review these
preferences if appropriate. Recommendations included the adaptation of ACP based

on the readiness of the individual; targeting ACP content as the individual’s health



condition worsens; and, using trained non-physician facilitators to support the ACP
process. We present a list of outcome measures to enable the pooling and comparison
of results of ACP studies. We believe that our recommendations can provide guidance

for clinical practice, ACP policy, and research.

Palabras clave: Advance care planning, Delphi, international consensus.

INTRODUCCION

La Planificaciéon de Decisiones Anticipadas (PDA)—Advance Care Planning (ACP) en
inglés— permite a las personas la realizacién de planes sobre la atencidon sanitaria en

el futuro. Una sdlida evidencia en forma de revisiones sistematicas muestra que la
PDA aumenta la documentacion de voluntades anticipadas, promueve la discusion
en torno a la futura atencién sanitaria y mejora la consistencia entre los cuidados y
los objetivos del paciente en varios grupos de pacientes, incluyendo los de
enfermedad oncoldgica'?. La PDA puede mejorar la calidad de la comunicacién entre
el paciente y los profesionales, disminuir los ingresos hospitalarios no deseados,
incrementar el uso de atencién paliativa y la satisfaccién y la calidad de vida de los
pacientes?.

En 2016, una revisidn sistematica® sugiri6 un amplio apoyo de la PDA entre pacientes
con cancer y sus profesionales referentes. El interés en la PDA continula creciendo, tal y
como indican el incremento en el nimero de publicaciones cientificas, programas,
leyes y campafas de concienciacién social sobre el tema. Sin embargo, para que la PDA
desarrolle todo su potencial, algunos de sus desafios requieren de un gran consenso.
En primer lugar, el concepto y el contenido de la PDA varian sustancialmente.
Originalmente, la PDA fue Unicamente conceptualizada como la complecion de las
directivas anticipadas, de cara a ser usadas cuando la persona enferma hubiera
perdido la competencia para expresarse. Mas recientemente, la PDA estd siendo
considerada como un proceso complejo que incluye reflexiones personales y discusiéon
con los profesionales sobre los deseos de los individuos, la eleccion de un

representante para temas de salud, la complecion de las directivas anticipadas, y los



cambios en el sistema sanitario. Este desarrollo ha generado un interés creciente en
PDA mas alld del estudio en el &mbito geriatrico, como es por ejemplo en oncologia®.
Ademas, las iniciativas previas para definir la PDA eran poco generalizables, ya que se
restringian principalmente a Norte América o Reino Unido*’ o a grupos especificos de
pacientes o de disciplinas®®. En segundo lugar, hay una necesidad de definir las pautas
de cual puede ser el momento adecuado para llevar a cabo una PDA. Por ejemplo,
introducir la PDA demasiado pronto puede generar rechazo a involucrarse en el
proceso, mientras que involucrar al paciente en la PDA ante una crisis o en un
momento cercano a la muerte podria ser demasiado tarde®. Un tercer reto en cuanto a
la PDA es que el desequilibrio entre preferencias y conocimientos en cuanto a aspectos
sanitarios por parte del paciente pueden complicar el manejo de la PDA por parte de
los profesionales sanitarios™. Finalmente, existe una necesidad urgente de determinar
los indicadores de medida mas relevantes de cara a la evaluacién de la PDA.

En Espafia, a lo largo de los ultimos afios se han generado iniciativas interesantes en
relacion con el desarrollo de este concepto, pero con pocos resultados de
implementacion hasta el momento**2. El caso de la Comunidad Auténoma de Cataluia
es tal vez el mejor ejemplo de implementacion de la PDA en el sistema asistencial. En
2013 se inicia el desarrollo del modelo cataldn de PDA, que incluye un documento
conceptual, una guia prdctica y un plan formativo*; se ha integrado en las politicas de
atencién a la cronicidad avanzada, incluyendo un espacio especifico para el registro de
la misma en la historia clinica compartida de los pacientes, asi como en la carta de
derechos y deberes de los pacientes; en Euskadi el proyecto para impulsar la PDA estd
basado en la facilitacién de las conversaciones en el dmbito de la Atencidn Primaria y
residencias para personas mayores, la formacion de los profesionales sanitarios y
sociosanitarios, junto con la divulgacidon comunitaria de los fundamentos y beneficios
que ofrece la participacién de las personas en la toma de decisiones que afectan a su
salud. Por otro lado, en Baleares se esta disefiando una propuesta que integre también
la PDA en el modelo de atencién a la cronicidad y en los registros clinicos. Finalmente,
desde otras comunidades autdonomas han surgido grupos de trabajo y profesionales
interesados en el tema que ejercen presion para visibilizar la importancia de este**?",

asi como legislaciéon diversa que recoja la PDA como un derecho de los usuarios y una



obligacion de los profesionales. En 2017 surge el Grupo Espafiol de trabajo de la
Planificacién Compartida de la Atencidn que apunta a ser el grupo referente en dambito
nacional. Este grupo consensua una definicion de PDA que integra las publicaciones
recientes de consenso terminoldgico, incluyendo la publicacion original de este
articulo, y que apuesta por integrar al concepto de PDA el de Toma de decisiones
compartidas (Shared-Decision Making). Se define la Planificacion compartida de la
Atencion como un proceso deliberativo, relacional y estructurado, que facilita la
reflexion y comprension de la vivencia de enfermedad y el cuidado entre las personas
implicadas, centrado en la persona que afronta una trayectoria de enfermedad, para
identificar y expresar sus preferencias y expectativas de atencion. Su objetivo es
promover la toma de decisiones compartida en relacion con el contexto actual y los
retos futuros de atencion, como aquellos momentos en los que la persona no sea
competente para decidir. A pesar de estas iniciativas mencionadas, aun queda mucho
camino por recorrer en nuestro pais, asi como en otros paises o contextos de habla
hispana.

Hasta la fecha, no hay consenso en relacién a la definicion de PDA, ni hay ninguna
recomendacién practica que sea aplicable a ambitos culturales y valores personales
diversos. Esta falta de acuerdo dificulta el desarrollo de programas de PDA y la
evaluacion de su efectividad. En este trabajo el objetivo es desarrollar una definicién
consensuada y presentar recomendaciones para la PDA que puedan ser utilizadas por
los profesionales asistenciales, legisladores e investigadores a lo largo de un amplio

espectro de poblaciones de pacientes, categorias de enfermedades y culturas.

METODOS

Un grupo de trabajo internacional compuesto por 15 expertos reconocidos de 8 paises
(Bélgica, Canadd, Alemania, Irlanda, Italia, Holanda, Reino Unido y EE. UU.) disefié un
estudio Delphi de 5 rondas para construir un consenso sistematico sobre la PDA. La
junta de la European Association for Palliative Care (EAPC) impulsd este proyecto de
consenso e invitd a Judith A. C. Rietjens (JACR) e Ida J. Korfage (1JK) a dirigirlo, en base

a su experiencia en PDA y a sus trabajos comparativos interdisciplinares e



internacionales previos.

JACR e IJK invitaron a reconocidos expertos en la PDA con el objetivo de formar un
grupo de trabajo internacional y multidisciplinar que incluyera expertos de una amplia
variedad de regiones, con experiencia clinica y en investigacion en el campo de la
oncologia, la atencion paliativa, geridtrica y en ética. Estos expertos fueron
identificados tanto a partir de sus publicaciones y registro de citaciones como a través
de contactos de la red profesional de JACR y IJK o de la junta de la EAPC. Las rondas 1
y 5 usaron una metodologia cualitativa, mientras que las rondas 2, 3 y 4 usaron
evaluacién cuantitativa. La Figura 1 muestra el nimero de participantes y cémo las
recomendaciones fueron adaptadas en cada etapa.

Tal y como define el proceso estdndar Delphi, las rondas estructuradas se
caracterizaron por el anonimato (para evitar que los efectos de conformidad de grupo
afectaran los resultados), repeticion (permitiendo el cambio de opinidn), y feedback

controlado (comunicando los resultados de la ronda previa)®**.

Ronda 1

En junio de 2014, durante una reunidon de dos dias del Netherlands Institute for
Advanced Study (Wassenaar, Netherlands), el grupo de trabajo establecié dos
borradores de la definicidon y cinco dominios principales: elementos/aspectos
nucleares, roles y tareas, temporizacion, legislacién y regulacién, y evaluacién. Se opté
por establecer una definicion ampliada para que se usara, por ejemplo, en
investigacion y formacién del personal de atencidn sanitaria, y una definicién breve
para un uso practico. Para definir cada dominio en detalle, se crearon subgrupos de
trabajo formados por 4 o 5 miembros del grupo principal. Dentro de cada subgrupo, se
desarrollaron las recomendaciones basadas, en la medida de lo posible, en la
evidencia derivada de la literatura médica y de la opinién de expertos. Este proceso
fue llevado a cabo en 2014 y actualizado en 2016. La literatura fue evaluada de tres
maneras distintas. En primer lugar, se llevd a cabo una metarrevision®. Esta
metarrevision se basdé en la busqueda en PubMed de publicaciones con el término “

Advance Care Planning”, incluyendo solo revisiones y metanalisis. La busqueda se



limité a los campos “titulo” y “resumen”. Esta blsqueda resulté en 89 revisiones y un
metanalisis, de los cuales también se revisé el listado de referencias bibliograficas.
Estos estudios fueron usados para dar soporte a las recomendaciones iniciales. En
segundo lugar, se buscé también en PubMed guias o documentos de posicionamiento
publicados con el término “Advance Care Planning” combinado con “guias” o
“documentos de posicionamiento”.

Se realizé una busqueda similar en Google, y se chequearon todas las revisiones
identificadas (incluyendo la bibliografia), en busca de referencias a guias o
documentos de posicionamiento. Esta busqueda encontrd 5 guias de practica clinica™
821 En tercer lugar, cada subgrupo de trabajo hizo una revision especifica en PubMed
para cada dominio (definicion de la PDA, elementos/aspectos nucleares, roles y
tareas, temporizacién, legislacion y regulacién, y evaluacién), combinando el término “
Advance care planning” con palabras clave relevantes en cada dominio.

Las definiciones de PDA fueron formuladas en base a 25 definiciones encontradas en
la literatura. Adicionalmente, los subgrupos de trabajo pudieron utilizar un estudio
previo sobre definicién de PDA y clasificacién de los resultados que se llevd a cabo
principalmente en EE. UU. y Canadda“. El borrador de las definiciones de PDA y las
recomendaciones fueron discutidas y mejoradas 8 veces por cada subgrupo de trabajo
y por el grupo principal (via email, presencialmente o por teléfono), a lo largo de un
afo. Este proceso generd en una versién ampliada y una breve de la definicién de PDA

y 37 recomendaciones preliminares.

Ronda 2

En septiembre de 2015, la definicion ampliada y la breve de PDA vy las
recomendaciones preliminares se presentaron a un panel de expertos a través de un
cuestionario online usando el programa LimeSurvey. En un documento separado se
envid a los expertos las definiciones y las recomendaciones incluyendo la bibliografia
de soporte. El panel de expertos (incluyendo una representacion de pacientes) fue
identificado a partir de sus publicaciones, del registro de citaciones o a partir de la red

de contactos de los miembros del grupo de trabajo o de la junta de la EAPC. En el



proceso de seleccidn, se pretendid crear un grupo de expertos en PDA que fuera
internacional y multidisciplinar. El panel invitado se compuso de expertos/as en
investigacion, prdctica clinica y legislacion en PDA, con formaciéon y experiencia en
medicina, enfermeria, cuidados paliativos, psicologia, ética y legislacion. También se
incluyd a 9 representantes de pacientes, miembros formados del grupo Expert Voices
Group of Marie Curie, y que habian tenido experiencias de primera mano en procesos
de final de vida de familiares o amigos. Por ejemplo, un participante fue un estudiante
de 19 afios que habia estado involucrado en el cuidado de tres familiares muy
cercanos. Se invité a 144 expertos/as (de EE. UU., Canada, Australia o Europa), de los
cuales aceptaron participar 124 (86 %). De estos/as expertos/as, 109 (76 %)
completaron el cuestionario. El apéndice presenta las caracteristicas del panel del
Delphi, procedentes de 14 paises. De los 109 expertos/as, 83 trabajaban en la practica
clinica, mayoritariamente en la disciplina médica o enfermera. De los 51 médicos/as,
34 trabajaban en oncologia o cuidados paliativos. No se les pregunté qué experiencia
profesional tenian trabajando en temas de PDA.

Se preguntd a todos los expertos/as participantes, en relacion con la definicion y a
cada recomendacién, que indicaran el grado de acuerdo en una escala Likert de 7
puntos (1 = completamente de acuerdo; 2 = de acuerdo; 3 = parcialmente de acuerdo;
4 = indeciso/a; 5 = parcialmente desacuerdo; 6 = desacuerdo; 7 = completamente
desacuerdo). Los/as participantes podian ademas aportar su feedback a las
definiciones y a cada recomendacién y registrar si consideraban que se habian
producido omisiones, escribiendo en un recuadro especifico sus propios comentarios.
Las respuestas de los/as participantes se usaron para calcular el grado de acuerdo y de
consenso®?, El acuerdo fue indicado de dos formas: 1) por el porcentaje de
encuestados/as que estaban “de acuerdo” o “completamente de acuerdo” con una
definicion o recomendacion, y 2) por la puntuacion mediana, que representa en valor
percentil 50 de las opiniones. Una mediana inferior indicaba mas acuerdo (una
mediana de 1 indicaba completamente de acuerdo y una de 2 indicaba acuerdo)®. El
consenso fue calculado a partir del rango intercuartil (IQR). A menor IQR, mayor
consenso: un IQR de 0 o 1 indicaba un consenso muy alto, mientras que un IQR de 2

indicaba alto consenso?. Los comentarios en los cuadros de texto fueron analizados en



detalle por los subgrupos de trabajo de cada dominio y por JACR y IJK. Las
recomendaciones fueron revisadas si se considerd apropiado. Las recomendaciones
que recibieron un gran grado de acuerdo o alto consenso fueron aceptadas o
sometidas a una revision de edicion menor. El resto de recomendaciones fueron
adaptadas respecto a su contenido, redaccién u orden, o una combinacién de estas, o
fueron eliminadas para disminuir redundancia. Las propuestas de adaptacién fueron

discutidas dentro de los subgrupos de trabajo y del grupo de trabajo principal.

Ronda 3

De cara a mantener la conformidad entre las rondas, solo aquellos participantes que
respondieron al cuestionario online en la ronda 2 fueron invitados a participar en la
revision de las recomendaciones en la ronda 3. En esta tercera ronda (mayo de 2016),
a los 109 participantes de la ronda 2 se les envié el conjunto original de las definiciones
y recomendaciones, incluyendo las medianas y las puntuaciones de IQR, y el paquete
revisado de definiciones y recomendaciones. De nuevo, los participantes podian
expresar el grado de acuerdo con partir de una escala tipo Likert de 1 a 7 y dar su
feedback. Si las recomendaciones habian recibido muy alto grado de acuerdo y muy
alto nivel de consenso en la segunda ronda, los expertos podian escoger o bien la
opcidn por defecto (es decir, la puntuacion mediana de esa recomendacion en la ronda
anterior) o, alternativamente, puntuar la recomendaciéon de nuevo. De los/as 109

participantes que respondieron en la ronda 2, 103 (94 %) lo hicieron en la ronda 3.

Ronda 4

Las recomendaciones que recibieron un alto grado de acuerdo (una mediana de 1) y
muy alto nivel de consenso (un IQR de 0 a 1) fueron aceptadas o sometidas a minimos
ajustes de edicion. JACR y IJK adaptaron las otras recomendaciones en base a los
comentarios de los participantes. El grupo de recomendaciones revisadas fue enviado
a los 15 miembros del grupo principal en agosto de 2016, quienes a su vez indicaron de

manera individual si estaban de acuerdo (“si” o “no”) con los cambios sugeridos en



cada recomendacién adaptada. Si no lo estaban, se proponia a los miembros del grupo

que sugiriesen mejoras.

Ronda 5

El conjunto de recomendaciones y definiciones se adapté conforme al feedback final
del grupo principal. El conjunto completo fue enviado a la junta de direccién de la

EAPC.

RESULTADOS

Las Tablas | y Il que se muestran a continuaciéon presentan las definiciones vy
recomendaciones finales de la PDA. En la ronda 2, la versién ampliada obtuvo una
mediana de 2 (alto grado de acuerdo) y un IQR de 1 (muy alto nivel de consenso), y la
versién breve obtuvo una mediana de 2 (alto grado de acuerdo) y un IQR de 2 (alto
nivel de consenso). En esta ronda, 28 (76 %) de las 37 recomendaciones obtuvieron
muy alto grado de acuerdo y muy alto nivel de consenso (una mediana de 1y un IQR
de0o1l).

En la ronda 3, diez recomendaciones fueron afiadidas y 3 eliminadas por redundantes
(Figura 1). La versién ampliada fue puntuada con una media de 2 (alto acuerdo) y un
IQR de 1 (muy alto nivel de consenso), y la definicién breve obtuvo una mediana de 2
(alto acuerdo) y un IQR de 1 (muy alto nivel de consenso). En 36 (82 %) de estas
recomendaciones, el grado de acuerdo y de consenso fue muy alto.

En la ronda 4, dos recomendaciones fueron eliminadas (una por redundancia y otra
por obtener baja puntuacion) (Figura 1). De los 15 miembros del grupo principal, 12
miembros puntuaron el grupo restante de 8 recomendaciones que no habian obtenido
acuerdo o consenso en la ronda 3. De estas 8 recomendaciones, cuatro obtuvieron
acuerdo por todos los miembros, mientras que las otras cuatro obtuvieron acuerdo
por parte de 11 de los 12 miembros del grupo. En el feedback se aportaron cambios
menores en relacién con la redaccidn. La realizacion de estos cambios dio como

resultado un conjunto de recomendaciones final que obtuvo el consenso de todo el



grupo nuclear. El paquete final se compuso de una definicion breve de PDA, una
definicion ampliada y 41 recomendaciones (incluyendo 14 indicadores de resultados
de PDA). El conjunto final fue revisado por los miembros de la junta de la EAPC,

guienes apoyaron unanimemente el resultado sin ninguna otra sugerencia.

DEFINICION

El recuadro muestra las definiciones breve y ampliada de PDA. El consenso de la
definicion breve integra todos los aspectos clave del consenso de la definicién
ampliada. Un elemento central de las definiciones es que se considera la PDA como un
proceso que incluye la identificacion de valores y la definicion de objetivos vy
preferencias sobre la atencion médica y el cuidado futuros, y que se discuten estos
aspectos con el paciente, la familia y los profesionales de la salud. La PDA puede incluir
el registro de estas preferencias y la identificacion de un representante en la toma de
decisiones. Estas preferencias deberian ser revisadas regularmente. Otros puntos clave
son que el enfoque de PDA va mas alld de aspectos fisicos exclusivamente, y que
puede incluir preocupaciones sobre aspectos psicoldgicos, sociales y espirituales.
Ademads, la PDA no deberia limitarse a un grupo de pacientes concretos, sino que
deberia promoverse en personas con capacidad para decidir. Ambas definiciones
finales fueron puntuadas con una mediana de 2 (fuerte grado de acuerdo) y un IQR de
1 (muy alto nivel de consenso) en la ronda 3. En total, 91 (88 %) de los participantes
(versus 90 (83 %) en la ronda 2) indicaron que estaban de acuerdo o completamente
de acuerdo con la definicion ampliada, y 92 (89 %) (versus 71 [65 %] en la ronda 2) con
la definicion breve. En total, los participantes aportaron 97 comentarios con
sugerencias para mejorar la definicion ampliada, y 88 comentarios sobre la versiéon
breve. Las adaptaciones de ambas definiciones proponian principalmente incluir que
las personas debian tener capacidad para involucrarse en el proceso de PDA, la
inclusion de aspectos sociales y la importancia de la revisién periddica de las
preferencias.

La Tabla Il muestra el consenso de las 41 recomendaciones para la PDA, con su

acuerdo y puntuaciones medianas respectivas, IQR y el numero de comentarios



aportados por los participantes. El apéndice ofrece un resumen de las puntuaciones de
acuerdo y consenso de las 41 recomendaciones, indicando que la mediana de
puntuacion y los IQR muestran una desviacién hacia valores de muy alto acuerdo y
consenso. De las 41 recomendaciones, 36 (88 %) recibieron muy alto nivel de consenso
y 2 (5 %) recibieron alto grado de acuerdo y alto nivel de consenso. De los 5 dominios
de la PDA: 12 recomendaciones se relacionaron con los aspectos nucleares de la PDA,
6 con los roles y tareas, 3 con la temporizacidn, 5 con legislacién/ regulacion y 15 con

la evaluacion.

Recomendaciones que obtuvieron muy alto grado de acuerdo y muy alto nivel de

consenso

Las recomendaciones relacionadas con los aspectos de la PDA giraron alrededor de la
exploracién de la comprension actual de la persona sobre la PDA y la adecuacion del
proceso a la disposicion de los pacientes para involucrase en el proceso de PDA.
Ademas, se recomienda que la PDA deberia incluir la exploracién de los valores
personales individuales y los objetivos de los cuidados y atencién futuros. Cuando sea
apropiado, la PDA deberia incluir proporcionar informacion médica (por ejemplo,
sobre diagndstico o prondstico) y clarificar los objetivos y preferencias sobre
tratamientos y cuidados futuros, incluyendo la discusién sobre si estos son realistas.
Adicionalmente, la conversacion sobre la PDA deberia incluir la opcién de
cumplimentar un documento de Voluntades Anticipadas (DVA)** y la eleccién de la
persona representante, ademas de determinar el rol especifico de esta persona, en
base a la legislacién local. LA PDA deberia promover que las personas faciliten una
copia del DVA a otros miembros de la familia o a los profesionales que les atiendan.

En relacién con el dominio de roles y tareas, se recomendd que los profesionales
asistenciales adapten la conversacidn de la PDA al lenguaje de las personas, su estilo
de comunicacién y sus valores personales. Los profesionales asistenciales deben tener
las competencias y estar abiertos a la PDA y a proveer informacion clara y coherente a
la persona atendida y a su familia. Ademas, se recomienda que un/a facilitador/a o

profesional formado/a, que no sea médico, dé soporte a los pacientes en el proceso



de PDA y que el inicio de este proceso pueda darse dentro o fuera del ambito
sanitario***, Para la discusién de aspectos médicos dentro del proceso de PDA (como
por ejemplo el diagnéstico, los objetivos de tratamiento y cuidados y la factibilidad de
los mismos), es necesaria la participacion de profesionales sanitarios.

En relacion con la temporalizacién de la PDA, se recomendd que las personas pueden
involucrarse en la PDA en cualquier fase de su vida, pero que el contenido del proceso
de la PDA deberia estar mas dirigido al momento en que la situacidn de salud de las
personas empeora o estas envejecen. En estas circunstancias, las conversaciones en
torno a la PDA y los documentos deberian revisarse regularmente porque los valores y
preferencias pueden ir cambiando en el tiempo. Es muy recomendable hacer un
esfuerzo para aumentar el grado de conocimiento sobre la existencia de la PDA entre
la poblacién.

En cuanto a legislacién y regulacion, se recomendd que las voluntades anticipadas
tengan por un lado una estructura (por ejemplo, unas casillas cerradas) y por otro lado
campos abiertos de registro. Se anima a los organismos sanitarios a que definan
activadores para el inicio de PDA, y que establezcan sistemas seguros y factibles para

depositar en las historias clinicas las voluntades anticipadas de los pacientes.

Recomendaciones que recibieron un alto grado de acuerdo y un alto/muy alto nivel

de consenso

Para 5 de las 41 recomendaciones, el grado de acuerdo fue alto (puntuacién media 2) y
el consenso fue muy alto (IQR 0 o0 1) o alto (IQR 2) (Tabla Il). Estas 5 recomendaciones
incluyeron: la PDA deberia incluir la exploracién del margen o los limites que el
paciente permite a su representante en la toma de decisiones (recomendacion 8; alto
consenso); la necesidad de tener profesionales sanitarios capacitados para encargarse
de los aspectos clinicos de la PDA (recomendacion 18; alto consenso); el formato de las
voluntades anticipadas (recomendaciéon 22; muy alto nivel de consenso); y la
recomendacion de evaluar dos constructos-autoeficacia (recomendacidon27B; muy alto
consenso) y el uso de los servicios de cuidados sanitarios (recomendacion 27M; muy

alto nivel de consenso).



Se requieren para los elementos clinicos de la PDA, tales como discutir el diagndstico,
prondstico, tratamiento y opciones de atencidn, explorar hasta qué punto los objetivos
y preferencias para tratamientos médicos y de atencion futuros son realistas, y

documentar la discusion en la historia clinica médica del paciente.

DISCUSION

Hasta donde sabemos, ha sido elaborado el primer consenso unificado, transcultural e
internacional de la definicion de PDA y las recomendaciones para su aplicacion a partir
de un riguroso y amplio estudio Delphi internacional. Las recomendaciones orientan la
manera en que la PDA deberia realizarse e integrarse en la atencion sanitaria y sugiere
los indicadores de resultados de la PDA. La mayoria de las recomendaciones recibieron
consenso total del panel multidisciplinar de expertos, que también incluia
representantes de pacientes. Ademads, la mayoria generaron consenso en una ronda,
mientras que otras lo consiguieron en rondas posteriores. Este nivel de consenso
sugiere que las recomendaciones son apropiadas para diversos ambitos asistenciales,
poblaciones de pacientes y culturas. La alta participaciéon en las respuestas de los
encuestados implica que el tema tiene alta relevancia en la practica clinica. También se
utilizaron numerosos comentarios de los participantes para mejorar las
recomendaciones. Las definiciones y recomendaciones finales suponen una guia
importante para llevar a cabo una PDA de alta calidad y se recomienda su uso en
estudios préximos y programas clinicos para facilitar la comparacion y sintesis de los
hallazgos entre los estudios.

Este estudio internacional ofrece mayor generalizacién que iniciativas previas de
definicion de PDA o guias o documentos de opinidn publicados anteriormente, ya que
estos estaban limitados a grupos de pacientes®® o paises o culturas concretos*”?. Las
definiciones y recomendaciones destacan como el foco de PDA se traslada desde la
obtencidn de instrucciones sobre tratamientos a tener en cuenta cuando el individuo
pierda la competencia para la toma de decisiones, hacia el didlogo sobre objetivos y
preferencias en cuanto a tratamientos futuros a lo largo del espectro de salud-

enfermedad”®. Otro aspecto importante es que el enfoque de la PDA va mas alld de



aspectos fisicos solamente, y puede incluir preocupaciones sobre aspectos
psicoldgicos, sociales y espirituales. Ademas, la PDA no deberia limitarse a un grupo de
pacientes, sino que afecta a cualquier grupo de personas con capacidad para decidir.
Con este nuevo enfoque, el concepto de PDA ha incrementado su relevancia para
muchos grupos de pacientes, como por ejemplo los del area de oncologia,
enfermedades crénicas y multimorbilidad, y tanto para pacientes como para
profesionales asistenciales. Sin embargo, la literatura muestra que en oncologia, la
PDA continua limitdndose al registro de DVA®.

Las definiciones y recomendaciones en este estudio reflejan el valor de la PDA en la
provision de cuidados a personas en diferentes estadios de su enfermedad. La
profundidad con la que los profesionales asistenciales, los pacientes y sus allegados
estdan dispuestos o son capaces de conversar sobre aspectos relacionados con la
progresion de la enfermedad vy el final de la vida, asi como el grado en que estas
conversaciones estdn integradas en el sistema asistencial difiere sustancialmente a lo
ancho del mundo. Por ello, estas recomendaciones animan a un enfoque
individualizado de la PDA (por ejemplo, que se adapta a si el paciente desea participar
0 no en el proceso) y adaptado a cada estadio de la enfermedad y a las circunstancias
legales y culturales de cada sitio. Finalmente, estos hallazgos reflejan la realidad de
que, en muchos paises, los pacientes pueden expresar sus preferencias de cara a los
cuidados, pero existen grados muy diversos de potestad para rechazar tratamientos o
limitada capacidad para exigir ciertos tratamientos.

Este estudio presenta varias fortalezas. En primer lugar, la fiabilidad de las
recomendaciones se debe al uso de la técnica Delphi. Se siguieron las instrucciones de
Conducting and Reporting of Delphi Studies (CREDES)®. Este estandar incluia, por
ejemplo, la elecciéon de investigadores independientes para la coordinacion del
estudio, la existencia de criterios de consenso claros, la descripcién clara de cémo se
llevaria a cabo la sintesis de las respuestas de una ronda para disefiar la siguiente
ronda, y la revision y aprobacién del borrador final por parte de una comisién externa
antes de su publicacion y diseminacion. En segundo lugar, siempre que fue posible, se
construyeron las definiciones y recomendaciones en base a la evidencia disponible

sobre PDA, analizando 90 revisiones publicadas sobre PDA y su respectiva bibliografia.



En tercer lugar, la metodologia Delphi permitié implicar a una red de 109 expertos de
14 paises dispersos geograficamente. Estos participantes representaban varias
profesionales y ambitos asistenciales. En el panel de expertos, también se incluyd a
nueve representantes de pacientes. La tasa de respuesta del 76 % indica que el riesgo
de sesgo de seleccidn es bajo. En cuarto lugar, aunque los estudios Delphi persiguen
determinar el grado de acuerdo que los expertos manifiestan respecto a un constructo
(consenso), es escasa una normativa clara sobre niveles de consenso y acuerdos. Se
utilizaron puntos de cortes conservadores de grado de acuerdo, afiadiendo solidez a
los resultados del estudio. En quinto lugar, el elevado nivel de consenso y acuerdo
entre el panel de expertos, contribuye a validar nuestros hallazgos. Finalmente, los/as
comentarios de los expertos/as fueron analizados sistematicamente y utilizados para
mejorar las definiciones y las recomendaciones resultantes.

Se reconocen las siguientes limitaciones en el estudio. No fue posible llevar a cabo una
revision sistematica de la literatura dada la magnitud de los articulos publicados sobre
el tema de la PDA, con conceptos, preguntas de investigacién y metodologias diversas.
Seguramente estas recomendaciones tendran que ser actualizadas a medida que se
disponga de mds evidencia. Ademas, la evidencia cientifica y la vision de los expertos
provienen principalmente de paises o regiones desarrolladas, como Europa,
Norteamérica y Australia. No hay representacién de Asia, Sur América o Africa. Es
probable que se requieran adaptaciones culturales de las definiciones vy
recomendaciones si se desea aplicarlas a regiones que no estaban representadas en el
panel de expertos del Delphi. En estos casos, se recomienda llevar a cabo un estudio
Delphi adicional para determinar recomendaciones que representen adecuadamente a
estas regiones. Finalmente, las definiciones y recomendaciones necesitan ser validadas
en diferentes poblaciones. Si el uso de las recomendaciones mejorara los procesos y
los resultados en el cuidado de las personas es un tema que requiere futuros estudios.
Como pasos futuros, se recomienda la traduccién, diseminacién e implementacion de
estas definiciones y recomendaciones para su uso en la practica y en el desarrollo de
politicas y legislacidn relacionadas con el tema. También es aconsejable la evaluacién
del uso de estas recomendaciones en la practica clinica y su legislacidn. Trabajos

futuros podrian incluir la prioridad de la practica en los ambitos sugeridos en las



recomendaciones®. Se esta trabajando para definir resultados sobre dimensiones vy
constructos de PDA* mediante un estudio Delphi aparte, para desarrollar un conjunto
de recomendaciones que estandaricen los constructos e instrumentos para la PDA%,
Ademas, se anima a la identificacion de instrumentos de evaluacion para la medida de
resultados de la PDA. Adicionalmente, para reforzar una amplia aplicacién de estas
recomendaciones, se pretende proporcionar recomendaciones generales para todas
las disciplinas. Futuros trabajos podrian centrarse en elaborar recomendaciones
especificas segun disciplinas, sistemas asistenciales y jurisdicciones locales. Se
recomienda poner especial atencidn en la PDA en el contexto de capacidad limitada, ya

que este aspecto estuvo fuera del objetivo del presente estudio.

CONCLUSION

Este amplio estudio Delphi internacional llegé a un consenso sobre la definicién de la
PDA vy las recomendaciones para su aplicacion practica. Esta revision representa un
primer paso importante para dar claridad a préximas normativas, legislacién o
investigaciones en el campo de la PDA. Esperamos que estas recomendaciones
generen un efecto catalizador para el beneficio futuro de los pacientes y sus familiares,
facilitando una atencién a pacientes con cancer, y otras patologias, que esté alineado

con sus preferencias y objetivos, y que contribuya a una mejora en su calidad de vida.
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Figura 1. Proceso de consenso Delphi sobre la definicion y recomendaciones de PDA.

Delphi ronda 1 (junio 2014-agosto 2015). El grupo de trabajo (n = 15) redactd dos versiones preliminares de

definicion de PDA y 37 recomendaciones

Delphi ronda 2 (septiembre 2015-abril 2016). El panel de expertos del Delphi (n = 109 de 144 invitados;

respuesta, 76 %) puntuan las dos definiciones preliminares y las 37 recomendaciones, aportando comentarios. Se
determiné acuerdo (mediana) y consenso (IQR). Se hicieron adaptaciones en caso de no haber alto consenso o

acuerdo.
10 nuevas recomendaciones fueron afadidas 3 recomendaciones fueron eliminadas por
incluyendo 5 nuevos indicadores de resultado redundancia

Delphi ronda 3 (mayo 2016-julio 2016). El panel de expertos (n = 103 de 109 que completaron la ronda 2; 94 %)
puntuaron el conjunto adaptado de las dos definiciones y las 44 recomendaciones, aportaron comentarios. Se
determinéd acuerdo y consenso. Se hicieron adaptaciones en caso de no haber alto consenso o acuerdo.

Dos recomendaciones fueron eliminadas por
redundancia y una por baja puntuacién

Delphi ronda 4 (agosto 2016-febrero 2017). El grupo principal (n = 2) fue preguntado sobre el consenso del
conjunto de las 2 definiciones preliminares y las 41 recomendaciones. El paquete final se elabord con el consenso

completo del grupo.

Delphi ronda 5 (marzo 2017)

La junta de la EAPC reviso el conjunto final de las dos definiciones y de las 41 recomendaciones. La junta de

miembros de la EAPC apoyaron unanimemente y no afiadieron recomendaciones



Tabla I. Definiciones consensuadas de planificacion de decisiones anticipadas.

Definicion extensa

La planificacién de decisiones anticipada (PDA)
permite a los individuos con capacidad de
decision identificar sus valores, reflexionar
sobre el significado y consecuencias de
escenarios de enfermedad grave, definir
objetivos y preferencias para tratamientos y
atencién médicos futuros, y discutir estos con
sus familiares y con los profesionales
sanitarios. La PDA aborda las preocupaciones
de las personas en los ambitos fisico,
psicoldgico, social y espiritual. Promueve que
las personas identifiquen a un representante
personal y a registrar y revisar regularmente
cualquier preferencia, de manera que estas se
tengan en cuenta en caso de que, en alguin
momento, ellas no pudieran tomar sus propias
decisiones

Definicion breve

La planificacion de decisiones anticipada
(PDA) permite a los individuos definir
objetivos y preferencias para
tratamientos y atencion médicos futuros,
y discutir estos con sus familiares y con
los profesionales sanitarios, y a registrar y
revisar estas preferencias si es necesario




Tabla Il. Conjunto de recomendaciones finales sobre PDA con los valores otorgados

por el panel de expertos en la ronda 3 del Delphi.

Acuerdo Rango| Comentarios
escritos por el
Interc| panel de
uartil | expertos en
S las rondas 2 y
3(n)
Porcenta Media
je* nat
Recomendaciones sobre los aspectos nucleares de la PDA
1. El proceso de PDA incluye una exploracién de la comprension de la persona de la 91 1 1 53
PDAy una explicacion de los objetivos, elementos, beneficios, limitaciones, y
situacion legal de la PDA
2. La PDA deberia adaptarse a la disposicion de la persona a participar en el proceso 99 1 0 22
de PDAB,]D,ZS'Z7
3. La PDA incluye la exploracion de las experiencias relacionadas con la salud de la 99 1 0 28
persona, conocimiento, preocupaciones y valores personales en los ambitos fisico,
psicoldgico, social y espiritual?®*°
4. La PDA incluye explorar los objetivos para la atencién futura® 100 1 0 34
5. Cuando sea apropiado, la PDA incluird informacion sobre diagnostico, curso 96 1 0 33
de la enfermedad, prondstico, ventajas y desventajas de posibles tratamientos
y opciones de atencion®**
6. La PDA podria incluir la clarificacion de objetivos y preferencias para tratamiento 83 1 1 55
médico y atencion futuros; si es necesario, la PDA incluye la exploracion de hasta
qué punto tales objetivos y preferencias son realistas??*
7. La PDA incluye discutir la opcidn y el rol del representante personal, quien podria 94 1 1 50
actuar en nombre de la persona cuando esta no pudiera expresar sus preferencias,
asi como por jurisdiccion legal local *
8. La PDA incluye la exploracion de hasta qué punto la persona permite a sus 74 2 2 31
representantes personales considerar su contexto clinico actual ademas de las
preferencias previamente manifestadas cuando éstos expresen preferencias
en su nombre***
9. La PDA podria incluir la designacidon de un representante personal y la 96 1 0 39
documentacidn que conlleve®***’
10. La PDA incluye informacidn sobre la opcién y rol de un documento de 95 1 0 37
voluntades anticipadas (DVA) (un documento para registrar valores, objetivos, y
preferencias a considerar cuando la persona no pueda expresarlas), asi como por
jurisdiccion legal local®
11. La PDA podria incluir completar un DVA?333 94 1 0 25
12.La PDAincluye animar a la persona a facilitar una copia del DVA a su familiay a 82 1 1 23
los profesionales sanitarios
Recomendaciones sobre roles y tareas
13. Los profesionales sanitarios deberian adoptar un abordaje centrado en la 100 1 0 25
persona al iniciar conversaciones sobre PDA con personas vy, si éstas lo desean,
con sus familias; este abordaje requiere adaptar la conversacion a los
conocimientos sanitarios de la persona, su estilo de comunicacion, y valores
personales?2341-4
14. Los profesionales sanitarios deben tener las habilidades necesarias y mostrar 99 1 0 34
una actitud abierta al hablar sobre diagndstico, prondstico, muerte, y morir con
las personas y sus familias®2844446-42
15. Los profesionales sanitarios deberian ofrecer informacion clara 'y 99 1 0 21
coherente sobre la PDA a las personas y sus familias*®
16. Un facilitador formado y no médico puede dar apoyo a la persona en el proceso 91 1 0 46
de PDAl,S]fS&
17. El inicio de la PDA (es decir, la exploracién de la experiencia, conocimientos, 98 1 0 31
valores personales y preocupaciones de la persona enferme) puede producirse
dentro o fuera de las instalaciones sanitarias®®
18. Se requieren profesionales sanitarios adecuados para los elementos clinicos de 68 2 2 39
la PDA, tales como discutir el diagndstico, prondstico, tratamiento, y opciones de
atencion, explorando hasta qué punto los objetivos y preferencias para tratamientos
médicos y de atencidn futuros son realistas, y documentar la discusidn en la historia
clinica médica del paciente®
Recomendaciones sobre la temporizacién para la PDA
19. Las personas pueden iniciar una PDA en cualquier momento de su vida, pero el 96 1 0 39
contenido puede estar mas orientado al empeoramiento de su estado fisico o a su
envejecimiento®***
20. Como los valores y preferencias pueden cambiar con el paso del tiempo, las 99 1 0 18
conversaciones y documentos de la PDA deberian actualizarse regularmente, a
medida que la condicidn fisica de la persona empeore, o su situacidn personal cambie,
o al ir envejeciendo?228626567




21. Se deberia promover la concienciacién publica de la PDA, incluyendo sus 96
objetivos, contenidos, estado legal y como acceder a ella
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(Tabla continua en pagina siguiente)

conceptos para que puedan ser agrupados y comparados en estudios o proyectos;
tales medidas deberian tener propiedades psicométricas sdlidas, ser suficientemente
breves, y validadas en grupos de poblacion significativos’

Acuerdo Rango Comentarios
escritos por el
Interc  panel de
uartil  expertos en
S lasrondas 2y
3(n)
Porcenta Media
je* nat
Elementos recomendados para la legislacion y regulacion
22. Los DVA requieren un formato estructurado que permita una facil identificacion 80 2 1 57
de objetivos y preferencias especificos para situaciones de emergencia, y un espacio
de texto abierto para que las personas puedan describir sus valores, objetivos, y
| preferencias®*
23. Las organizaciones sanitarias deberian desarrollar activadores potenciales para el 95 1 0 31
inicio de la PDA que incluyan, aunque no limitados a, edad, grado de la enfermedad,
y transiciones en la atencion®2676272
24. Las organizaciones sanitarias necesitan crear sistemas fiables y seguros de 97 1 0 29
almacenaje de copias de DVA en las historias clinicas, de modo que puedan
recuperarse, transferir y actualizar de un modo sencillo*7*7
25. Los gobiernos, aseguradoras y organizaciones sanitarias deberian garantizar 100 1 0 20
financiacion y apoyo organizacional adecuados para la PDA®7577
26. La legislacion deberia reconocer los resultados del proceso de PDA (tales 91 1 0 37
como suplir la toma de decisiones o los DVA), asi como asegurar legalmente
orientacién sobre la toma de decisiones médicas
| Recomendaciones sobre la evaluacién
27. Dependiendo de los objetivos del estudio o proyecto, se recomienda valorar los
siguientes conceptos:
a) Conocimiento de PDA (evaluado por las personas, familia y 91 1 1
| profesionales sanitarios)
b) Autoeficacia para iniciar una PDA (evaluado por las personas, familia y 84 2 1
profesionales sanitarios)
) Predisposicion a iniciar una PDA (evaluado por las personas, familia y 92 1 1
profesionales sanitarios)
d) Identificacion de objetivos y preferencias 96 1 0
e) Comunicacion sobre objetivos y preferencias con la familia 96 1 1
f) Comunicacion sobre objetivos y preferencias con profesionales 98 1 1
. sanitarios
g) Identificacion del representante personal 92 1 1
h) Registro de objetivos y preferencias 95 1 0
i) Revision de las discusiones y documentos a lo largo del tiempo 96 1 0
j) Hasta qué grado se considerd que la PDA tenia sentido y resultaba util 96 1 0
(evaluado por las personas, familia, y profesionales sanitarios)
k) Calidad de las conversaciones (evaluado por las personas, familia, 90 1 1
facilitadores y profesionales sanitarios, o ambos)
1) Satisfaccion con el proceso de PDA (evaluado por las personas, familia 94 1 1
| y profesionales sanitarios)
m)  Sentido de la atencidn sanitaria 83 2 1
n) Si la atencidn recibida fue consistente con los objetivos y preferencias 92 1 0
| expresados por la persona
28. Se recomienda identificar y desarrollar medidas de resultados basadas en estos 89 1 1 37




PDA = planificacién de decisiones anticipadas. DVA = documento de voluntades anticipadas .

*Del total de participantes (109), porcentaje que reportaron el valor de Likert “alto acuerdo” o “acuerdo”; categorias de repuesta: (1 = completamente
de acuerdo; 2 = de acuerdo; 3 = algo de acuerdo; 4 = indeciso/a; 5 = algo desacuerdo; 6 = desacuerdo; 7 = completamente desacuerdo).

TLa puntuacion en la escala Likert donde los participantes indicaron acuerdo.

¥ La puntuacidn en la escala Likert donde los participantes indicaron consenso.




