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RESUMEN 

 

Introducción: La planificación compartida de la atención (PCA) promueve que las 

personas expresen deseos, preferencias o preocupaciones con el objetivo de facilitar 

un proceso de atención consensuado y compartido entre paciente, familia y equipo. 

Esto es especialmente relevante en el contexto oncológico. 

Materiales y métodos: Se desarrolló un estudio descriptivo para analizar las prácticas 

de PCA de los profesionales a partir de los registros en las historias clínicas de los 



 

 

últimos 3 meses de vida de una muestra de pacientes fallecidos en un hospital 

monográfico de cáncer. Se definieron variables sociodemográficas, diagnóstico, nivel 

de intensidad terapéutica, estado cognitivo y variables de PCA: preferencias, 

preocupaciones, lugar de atención y defunción preferentes, elección del representante 

y documento de voluntades anticipadas (DVA). 

Resultados: Se incluyeron 54 pacientes, el 61,1░% hombres; mediana de edad: 64,5 

años. Patología oncológica principal: respiratoria (22,2░%). Las variables relacionadas 

con la PCA fueron: preferencias 74,1░% (n░=░40); preocupaciones 75,9░% (n░=░41); 

representante 7,4░% (n░=░4); lugar de atención 27,8░% (n░=░15); lugar de 

defunción: 16,7░% (n░=░9). Ninguno disponía de DVA. Son los equipos de cuidados 

paliativos quienes registran principalmente las preferencias y preocupaciones, 

asociados a un nivel de intensidad terapéutica 3A. El registro de preocupaciones se 

asoció con la capacidad de expresión del paciente (p░<░0,001). 

Discusión: El registro de dimensiones de PCA es escaso y se recoge principalmente en 

cuidados paliativos. Escasean variables como la figura representante o los DVA. La 

integración precoz de la PCA en la práctica clínica facilitaría la toma de decisiones con 

pacientes oncológicos y contribuiría a adecuar el proceso asistencial a los deseos y 

preferencias de los mismos. 

 

Palabras clave: Planificación compartida de la atención, cáncer, objetivos de atención, 

toma de decisiones compartidas, autonomía relacional. 

 

ABSTRACT 

 

Introduction: Advance care planning (ACP) encourages people to express wishes, 

preferences and concerns in order to facilitate a shared care process between patient, 

family and professionals. This is especially relevant in cancer context. 

Materials and methods: A cross-sectional study was carried out to analyze the ACP 

process practices of the professionals through the clinical records of the last 3 months 

of life of a sample of deceased patients in one month in a monographic cancer 

hospital. Sociodemographic variables, diagnosis, level of therapeutic intensity, 

cognitive status and ACP variables were defined: preferences, concerns, preference for 



 

 

place of care and place of death, choice of surrogate and advance directive document 

(ADC) existence. 

Results: N░=░54; 61.1░% men; median age: 64.5 years. Main cancer disease: 

respiratory (22.2░%); 79.6░% expressed themselves. The ACP variables were 

preferences 74,1░% (n░=░40); concerns 75,9░% (n░=░41); surrogate 7.4░% 

(n░=░4); place of care: 27.8░% (n░=░ 15); place of death: 16.7░% (n░=░ 9). None 

had an ADC Preferences and concerns records are mainly carried out by the palliative 

cares teams. The level of therapeutic intensity in the preferences / concerns record 

was 3A. Concerns were associated with self-expression of the patient (p░<░0.001). 

Conclusions: Registration of ACP dimensions are poor and occurs mainly in end-of-life 

context. Variables such as the representative figure or the ADCs are scarce. Early 

integration of ACP in clinical practice would facilitate decision-making with cancer 

patients and would help to define the care process according to their wishes and 

preferences. 

 

Keywords: Advance care planning, cancer, goals of care, shared decision making, 

relational autonomy. 

 

INTRODUCCIÓN 

 

La planificación compartida de la atención (PCA) (Advance care planning en inglés) se 

define como un “proceso deliberativo, relacional y estructurado, que facilita la 

reflexión y comprensión 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 atención. Promueve la toma de 

decisiones compartida en relación con el contexto actual y con los retos futuros de 

atención.”1. 

Recientemente este concepto ha cobrado relevancia en España especialmente en el 

marco de la atención de personas con enfermedades crónicas avanzadas. Sin embargo, 

a pesar de la evidencia existente sobre los beneficios que la PCA ofrece a las personas 

enfermas2,3, el desarrollo de la misma en la práctica presenta diversas limitaciones4. La 

práctica de la PCA se basa en un abordaje multidimensional de las preocupaciones y 



 

 

preferencias de la persona enferma, así como de su historia de valores. También 

contempla la elección de la figura representante, la elección del lugar de atención o el 

de defunción, entre otros aspectos. Todo ello, plasmado en un registro clínico, se 

puede ir ajustando en base a la trayectoria de enfermedad o al contexto clínico de 

cada momento3,4. 

La PCA con pacientes oncológicos ha sido asociada a una disminución del uso de 

tratamientos agresivos, y a una mejor concordancia entre la atención recibida y los 

deseos o preferencias expresados por los pacientes, cuando estos han sido discutidos 

junto a sus profesionales de referencia, especialmente con relación al proceso de final 

de vida5; por ello es importante que el proceso de PCA sea promovido por los 

profesionales6, especialmente por aquellos que más vínculo y conocimiento tienen con 

la persona atendida, independientemente de la disciplina. Algunas de las preferencias 

de los pacientes oncológicos tienen que ver con el mantenimiento de la autonomía 

funcional, mantener relaciones afectivas significativas y permanecer en el domicilio7. 

En el momento en que la enfermedad progresa, parece existir consenso en que el 

enfoque de la intervención y la intensidad terapéutica deben promover un abordaje 

paliativo8. Recientemente se han llevado a cabo iniciativas dirigidas a identificar 

precozmente a las personas con necesidades de atención paliativa, ya sea a través de 

modelos de intervención9, ya sea a través de herramientas concretas como el 

NECPAL10..En Cataluña se han creado 2 etiquetas diagnósticas de situación clínica que 

permiten clasificar a las personas enfermas como pacientes crónicos complejos (PCC) o 

pacientes con enfermedad crónica avanzada (MACA)11. Otros sistemas de clasificación, 

como los niveles de intensidad terapéutica (NIT), adaptados del Rogers Memorial 

Veterans Hospital12, se han integrado en los recursos asistenciales para facilitar la toma 

de decisiones con los pacientes13 (Tabla I). Estos instrumentos deberían facilitar la 

adecuación de las decisiones a la situación pronóstica y a las necesidades de las 

personas, incorporando en la toma de decisiones las preferencias y deseos explorados 

en la PCA. 

La PCA debe integrarse en la práctica como un indicador de buena praxis 

asistencial14,15. El proceso de PCA promueve un espacio de diálogo y reflexión con la 

persona enferma sobre qué cosas serían más importantes para él/ella en cada fase de 

la enfermedad, sobre su vivencia y experiencia con la enfermedad16, facilita a la 



 

 

persona enferma la comprensión de su dolencia, los riesgos y consecuencias de las 

decisiones; permite identificar a la persona representante que velará por sus deseos 

en caso de no poder comunicarse por sí misma; y, a partir del registro consensuado de 

todo ello en las historias clínicas (HC), facilita que los profesionales tomen las 

decisiones más alineadas con aquello que la persona atendida ha manifestado. 

La experiencia reciente con la irrupción de la COVID-19 ha alterado el contexto 

relacional con los pacientes oncológicos, limitando en ocasiones la frecuencia de los 

encuentros o las vías de comunicación de los mismos. Aflora la necesidad, más que 

nunca, de explorar con anticipación los deseos, preocupaciones y expectativas de 

aquellas personas con riesgo potencial de complicación por contagio, aquellas que 

presentan comorbilidades16 o, en el caso de oncología, las que se exponen a 

tratamientos invasivos o presentan enfermedades con alto riesgo de perder la 

capacidad cognitiva. 

La hipótesis planteada en este estudio es que el conocimiento de las prácticas de PCA 

en pacientes oncológicos permite identificar áreas de mejora futuras en la práctica 

asistencial. El objetivo de este estudio es describir, a partir de los registros en las HC, la 

práctica de los profesionales de un instituto monográfico de cáncer con relación a 

dimensiones propias de la PCA, tales como las preferencias y preocupaciones en 

relación con el proceso asistencial ofrecido a los pacientes con enfermedad avanzada 

atendidos en la institución. Además, se tendrá en cuenta la relación entre estas 

prácticas con los NIT codificados en las HC, y con el resto de las variables de estudio. 

 

PACIENTES Y MÉTODOS 

 

Se trata de un estudio descriptivo retrospectivo de una serie de pacientes fallecidos a 

lo largo del mes de diciembre de 2019 en un instituto monográfico de cáncer. 

Inicialmente, se tuvo en cuenta como punto de corte para la revisión de las historias 

los últimos 12 meses, pero tras explorar algunas HC, se valoró que los registros no 

aportaban información diferente a la reflejada en los últimos 3 meses de vida de los 

pacientes, momento en los que aparece mayor deterioro clínico en la patología 

oncológica17. Se excluyeron los pacientes fallecidos fuera de la institución dado que no 



 

 

son objeto de estudio los registros de profesionales ajenos a la misma. Las variables 

recogidas fueron: 

1) Sociodemográficas: edad, género. 

2) Clínicas: inicio de seguimiento, diagnóstico, codificación MACA / PCC. 

3) Estado general del paciente: estado cognitivo (Pfeiffer); estado funcional (en la 

institución se utilizan diversas escalas: Karnofsky, Performance Status, Palliative 

Performance Status, ECOG, Barthel); NIT en el momento de registro de las variables de 

PCA (preferencias/preocupaciones) y en el momento de defunción. 

4) Dimensiones relacionadas con la PCA (Sí/No/No consta/No aplica): el paciente se 

expresa por sí mismo, identificación de representante (persona en quien el paciente 

delega la toma de decisiones en caso de no poder decidir), identificación de 

preferencias en relación con la atención; persona que expresa las preferencias 

(paciente/paciente y familia/equipo); calidad de vida percibida; identificación de 

preocupaciones; existencia y registro de documento de voluntades anticipadas (DVA); 

lugar de atención y de defunción preferentes y equipo que lo registra (cuidados 

paliativos [CP], oncología médica, hematología clínica, trabajo social, psiconcología). 

 

Análisis estadístico 

 

Se realizó un análisis descriptivo de las características demográficas y clínicas de los 

pacientes, así como de las variables que cuantifican las dimensiones de la práctica de la 

PCA. Las variables numéricas, o tipo escala, se reportaron con medianas y rangos 

intercuartílicos, y las variables de tipo categórico con frecuencias y porcentajes. Se 

llevaron a cabo comparaciones de las variables numéricas y categóricas según grupos 

de pacientes definidos por las variables de registro de preferencias y preocupaciones 

mediante el test no paramétrico U de Mann-Whitney y el test chi-cuadrado, 

respectivamente. El software estadístico utilizado fue R, versión 4.0.3 y el package 

compareGroups. 

 

Consideraciones éticas 

 



 

 

El proyecto fue avalado por el Comité de Ética de Investigación del Hospital 

Universitari de Bellvitge (Referencia PR294/20). Este estudio no requería 

consentimiento informado, y ha seguido la normativa de acuerdo a la Ley Orgánica 

3/2018, de 5 de diciembre, de Protección de Datos Personales y garantía de los 

derechos digitales siguiendo el Reglamento 2016/679 del Parlamento Europeo y del 

Consejo del 27 de abril de 2016 de Protección de datos. 

 

RESULTADOS 

 

Se analizaron los registros de 54 pacientes. El 61,1░% fueron hombres, con una 

mediana de edad de 64,5 años (Tabla II). La mayoría de los pacientes presentaron 

enfermedad diseminada (37░%), siendo la patología oncológica principal la 

respiratoria (22,2░%). La mediana de seguimiento fue de 1,9 años. El 31,5░% 

constaban codificados en la HC como MACA, y el 13░% como PCC. El 79,6░% de los 

pacientes constaba que podían expresarse por sí mismos. En ningún caso se refleja en 

la HC si disponían de DVA, y se comprobó que ningún paciente lo había realizado 

(Tabla II). La capacidad funcional basal no se contempló dada la variabilidad de las 

escalas utilizadas. El 51,9░% de los pacientes fallecieron con un NIT 4. 

En cuanto a las variables relacionadas con la PCA, la figura representante se identificó 

en un 7,4░%; en el 27,8░% (n░=░15) se recogió el lugar de atención, siendo el 

domicilio el preferente (n░=░8); el lugar de defunción se identificó en el 16,7░% 

(n░=░9), siendo el hospital el preferente (n░=░5) (Tabla III). 

En la Tabla IV se muestran ejemplos de registros extraídos de las HC. De estos, se tuvo 

en cuenta aquellos que tenían relación con las variables de estudio y que forman parte 

del contenido del diálogo de la PCA: bienestar versus medidas agresivas; expectativas 

de vida; límite de tolerancia al sufrimiento; o alusión a las condiciones relacionadas 

con el reenfoque terapéutico. 

 

Registro de preferencias 

 

Se registraron las preferencias en un 74,1░% (n░=░40) (Tabla V). El 65░% (n░=░26) 

fueron registradas por el servicio de CP y principalmente en hospitalización (42,5░%; 



 

 

n░=░17). El NIT en el momento de registro de preferencias fue principalmente 3A, 

igual que con las preocupaciones. En los casos en que constaba registro de 

preferencias, un 62░% (n░=░25) fueron manifestadas por el paciente o 

paciente/familia. 

En aquellos en que existían preferencias registradas, el lugar preferente de atención se 

recogía en un 32,5░% (n░=░13), y el de defunción en un 17,5░% (n░=░7) y ambos los 

registraban principalmente el equipo de CP. La mayoría de los pacientes preferían el 

domicilio como lugar de atención (n░=░7). 

 

Registro de preocupaciones 

 

Las preocupaciones se exploraron en el 75░%(n░=░41) de los pacientes (Tabla VI). En 

un 72░% (n░=░33) las preocupaciones fueron registradas por CP, principalmente en 

consultas externas (40░%; n░=░16), y en el 90,2░% el paciente podía expresarse por 

sí mismo (n░=░37; p░<░0,001). 

En el 82,9░% de los registros que contemplaban preocupaciones, también constaban 

las preferencias, pero en un 13░% (n░=░7) no se reflejaba ninguna de las 2 variables. 

No se apreciaron diferencias estadísticamente significativas en cuanto a género o tipo 

de tumor, ni en relación con el registro de preferencias, ni en el de preocupaciones. 

 

DISCUSIÓN 

 

En este estudio se han explorado las prácticas de PCA de los profesionales que 

atendieron a pacientes fallecidos en una institución monográfica de cáncer en sus 

últimos 3 meses de vida. La muestra corresponde a pacientes principalmente hombres, 

cuya patología oncológica predominante es la respiratoria, con presencia de 

metástasis frecuente. Las dimensiones relacionadas con PCA son registradas 

principalmente por CP y variables como el representante o la existencia de DVA se 

reflejan escasamente. 

Con relación a las variables relacionadas con la PCA, destacamos que 3 de cada 4 HC 

reflejan el registro de preferencias y preocupaciones. Aparecen divergencias entre 

ambas variables, ya que no siempre se recogen simultáneamente ni en el mismo 



 

 

entorno asistencial (hospitalización versus consultas externas). Esto podría deberse a 

que la exploración de las dimensiones de PCA no está integrada de forma sistemática 

en la práctica18. Según los datos obtenidos, las preocupaciones se exploran al abordar 

la dimensión Espiritual / Sentido de la vida/ Preocupaciones principales, que forma 

parte exclusivamente del modelo de atención de CP integrado en la institución19. 

Disponer de un espacio de registro para otras dimensiones de la PCA facilitaría la 

identificación de las mismas por parte de todos los profesionales involucrados y 

contribuiría a homogeneizar un modelo de atención centrado en la persona. 

En este sentido, la aplicación de instrumentos como el NIT podría vincularse al registro 

de la PCA. Es importante poner en valor cómo el consenso del NIT puede contribuir a la 

adecuación de las intervenciones en base a las expectativas y deseos del paciente y la 

familia, más allá de que sea un instrumento útil para la adecuación del esfuerzo 

terapéutico13. El registro del consenso del proceso de PCA y el NIT en un espacio 

específico en la HC facilitaría la visibilidad de la información para todo el equipo 

asistencial. En este estudio vemos que hay una parte importante de la muestra que no 

tiene reflejado el NIT ya que es una herramienta de manejo exclusivo en 

hospitalización. Sin embargo, muchas de las decisiones de adecuación del esfuerzo 

terapéutico se toman en consultas externas. Cabe reflexionar sobre la necesidad de 

implementar herramientas para la toma de decisiones en todos los niveles 

asistenciales, especialmente en contexto de enfermedad avanzada20. 

Cada vez se hace más énfasis en la importancia del inicio precoz de la PCA, dado que 

explora tanto decisiones médicas concretas como dimensiones sociales, emocionales, 

espirituales18,21. Sin embargo, existe ambivalencia sobre el momento de su inicio, el 

objeto del proceso y el enfoque de las decisiones con relación a los pacientes 

oncológicos6. En este estudio se han analizado historias de pacientes en sus últimos 

meses de su vida, que cumplen criterios de PCC o MACA. Esto implica que afrontan un 

proceso de enfermedad avanzada que supone reflexionar sobre la adecuación de las 

decisiones y centrarlas en las necesidades de la persona enferma22. Teniendo en 

cuenta que la PCA ha demostrado beneficios en la adecuación de las decisiones a las 

preferencias de las personas con enfermedades oncológicas avanzadas23, el grupo de 

pacientes analizado se podría haber beneficiado de este proceso de manera temprana, 

anticipándonos a escenarios previsibles de los últimos meses de vida. 



 

 

Además, el proceso de PCA debe contemplar un abordaje multidisciplinar, que incluya 

a los profesionales de oncología24 y disciplinas como la enfermería, que podría integrar 

la PCA como parte de las competencias avanzadas del rol profesional25. Sin embargo, 

los datos reflejan que son principalmente los profesionales médicos de CP los que 

registran las dimensiones relacionadas con la PCA, por lo que se ofrece un espacio de 

mejora en este sentido. 

No es despreciable en este estudio cómo en algunos casos la fuente de expresión de 

preferencias es también el equipo y la familia, a pesar de que la mayoría de los 

pacientes se expresan por sí mismos. El fundamento ético de la PCA es la autonomía 

relacional que considera tanto la competencia de la persona como el contexto 

sociocultural, familiar y organizativo en el que esta se encuentra1,26. En la capacidad de 

expresión de autonomía inciden aspectos como el deterioro funcional y cognitivo, pero 

también lo hace el valor que el profesional le otorga a la autonomía y esto puede 

condicionar el abordaje de la PCA. Resulta interesante la reflexión de Johnson y cols.27 

sobre cómo los profesionales pueden relegar el concepto de autonomía a un segundo 

plano respecto al del cuidado, la relación terapéutica y la “buena muerte”. Sin 

embargo, no podremos aplicar procesos de PCA si no creemos firmemente que se 

sustenten en el respeto a la autonomía individual enmarcada en una trayectoria de 

enfermedad que requiere contemplar el contexto y el entorno, para llevar a cabo una 

aproximación y ajuste realista de las preferencias de la persona. 

Dado el alto riesgo de deterioro de la competencia de este grupo de pacientes, son 

necesarios procesos de PCA tempranos28 y también es clave la elección de la persona 

representante4,21. En este estudio, constatamos que esta figura se registra 

escasamente. Sin embargo, para garantizar el respeto a las decisiones de la persona en 

caso de pérdida de competencia, la persona representante debería ser designada por 

esta y haber sido partícipe del proceso de PCA, quedando así reflejado en la HC21. 

Otra de las herramientas que permite reflejar la figura representante son los DVA. 

Nuestra muestra es un reflejo de la baja incidencia del registro de DVA en la 

comunidad autónoma (tasa de 12,20/1000 habitantes en Catalunya 

(https://www.mscbs.gob.es/ciudadanos/rnip/home.htm)*. Un estudio reciente 

constata que los pacientes oncológicos que habían realizado un DVA ingresaron menos 

en urgencias, se sometieron a menos cirugías y recibieron menos tratamientos 



 

 

invasivos29. Promover la realización de DVA podría formar parte de la PCA y resultar un 

indicador de calidad de este proceso. 

Finalmente, otro indicador de calidad del proceso de PCA es la coherencia entre lo 

expresado por el paciente y la atención recibida, siendo muchas veces el lugar de 

atención y de defunción el objeto de análisis. En el caso de ambas variables, resulta 

complejo extraer conclusiones de este estudio, dado el bajo registro reflejado. Es 

conocido que los pacientes expresan preferencias por fallecer en el domicilio30, sin 

embargo, los estudios no han mostrado claramente que los procesos de PCA 

garanticen que el paciente fallece allá donde desea31. Los motivos por los que un 

paciente no fallece en el lugar preferente son variados y el hecho de que no se 

adecuen a lo que la persona había manifestado no invalida la calidad del proceso de 

PCA. En cambio, nuestros datos reflejan que es un aspecto poco explorado, y eso sí 

que es relevante en la práctica de la PCA, ya que su exploración se asocia a mayor 

adecuación del uso de los recursos y una limitación de la intensidad terapéutica32, algo 

que puede revertir en un beneficio para la calidad de vida del paciente. 

 

Fortalezas del estudio 

 

Este estudio supone un punto de partida para dar a conocer las prácticas actuales de 

PCA en un marco asistencial concreto de cara a alinearlas con los estándares de calidad 

del proceso de PCA, especialmente en cuanto a su sistematización en la práctica y el 

registro en las HC. 

 

Limitaciones del estudio 

 

Se valoró ampliar el periodo de revisión de las HC a un año, pero en un pilotaje previo 

se comprobó que no había información relacionada con la PCA prácticamente hasta 

que el paciente entraba en un proceso de deterioro significativo. Esto implicó una 

reducción en la muestra. Al ser un trabajo descriptivo, consideramos que el resultado 

refleja el objeto de estudio planteado, pero supone una limitación a la hora de 

extrapolar los resultados a otros centros oncológicos. Por último, se debe tener en 

cuenta que, al ser un estudio retrospectivo, puede existir un sesgo tanto en la 



 

 

variabilidad de los registros, realizados por diversos profesionales, como en la 

subjetividad del análisis de las variables de estudio que tienen un alto componente 

cualitativo. 

En conclusión, este es el primer trabajo realizado en España que reflexiona sobre las 

prácticas de PCA llevadas a cabo con personas con enfermedad oncológica. Refleja que 

la PCA no está sistematizada en la práctica y algunas de sus dimensiones se 

contemplan principalmente en los últimos meses de vida y en contexto de CP. 

Escasamente se llevan a cabo DVA o se identifica la figura representante, aunque sí se 

constata la participación de las familias en los procesos de toma de decisiones. 

Como recomendaciones de cara a futuras líneas de trabajo y posibles diseños de 

programas de implementación de PCA, es recomendable destacar que el proceso de 

PCA no se basa únicamente en decisiones médicas, sino que promueve la conciencia 

que las personas tienen de su proceso de enfermedad, genera un espacio de 

confianza, conocimiento y diálogo entre el paciente, la familia y el equipo, y que la 

exploración precoz favorece la anticipación de episodios futuros33. Esto, sumado al 

registro en la HC de las decisiones consensuadas, claramente favorecerá la toma de 

decisiones en situaciones de complejidad o de incapacidad por parte del paciente para 

expresarse por sí mismo. 

Finalmente, es necesario involucrar a todos los profesionales que atienden a estos 

pacientes, crear espacios específicos en las HC para los registros de las dimensiones 

relacionadas con la PCA y promover que los pacientes se involucren en el proceso, ya 

sea en encuentros con sus equipos referentes, ya sea a través de espacios educativos y 

campañas de sensibilización sobre la importancia y beneficios de la PCA. 
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Tabla I. Niveles de intensidad terapéutica. Adaptado de Volicer (Rogers Memorial 

Veterans Hospital)* 

Nivel 1 Paciente tributario de todas las medidas diagnósticas y terapéuticas, incluyendo 

RCP e intubación orotraqueal para ventilación asistida. Tributario de ser atendido 

en una UCI 

Nivel 2 Paciente tributario de todas las medidas diagnósticas y terapéuticas (incluidas 

ventilación mecánica no invasiva, fármacos vasoactivos, hemodiálisis, 

transfusiones de hemoderivados o nutrición parenteral) exceptuando RCP e 

intubación orotraqueal para ventilación asistida. No tributario de ser atendido en 

una UCI 

Nivel 3 3A Medidas condicionadas: delante de un proceso intercurrente se inicia 

una medida de control nivel 2 de manera temporal, pactando la retirada 

si mala evolución 

3B No incorporación de nuevas medidas 

3C Retirada gradual de todas las medidas, excepto tratamiento antibiótico 

Nivel 4 Tratamiento sintomático y de bienestar. Habitualmente paciente en situación de 

últimos días 

RCP: reanimación cardiopulmonar; UCI: unidad de cuidados intensivos. 

*Referenciado en: Sachs y cols.12. 

 

 

Tabla II. Características de los pacientes: demográficas y clínicas 

 N░=░54 

Sexo, n (%)  

Mujer 21 (38,9░%) 

Hombre 33 (61,1░%) 

Edad (años), mediana [RIC] 64,5 [55,9;73,2] 

Tiempo en seguimiento en la institución 

(años), mediana [RIC] 

1,9 [0,6;3,6] 

Tipo de tumor (aparatos), n (%)  

Aparato digestivo 6 (11,1░%) 



 

 

Aparato reproductor ( femenino o 

masculino) 

2 (3,8░%) 

Aparato respiratorio 12 (22,2░%) 

Aparato urinario 1 (1,9░%) 

Cabeza y cuello 1 (1,9░%) 

Leucemia 1 (1,9░%) 

Mama 4 (7,4░%) 

Mieloma y plasmocitoma 1 (1,9░%) 

Enfermedad diseminada 20 (37░%) 

Síndromes linfoproliferativos 2 (3,7░%) 

Sistema nervioso 1 (1,9░%) 

Otras localizaciones 3 (5,6░%) 

Servicio responsable, n (%)  

Hematología clínica 3 (5,6░%) 

Oncología médica 21 (38,9░%) 

Servicio de cuidados paliativos 30 (55,6░%) 

Identificación como paciente crónico 

complejo en HC, n (%) 

7 (13░%) 

Identificación como enfermo crónico 

avanzado en HC, n (%) 

17 (31,5░%) 

El paciente se ha expresado por sí 

mismo, n (%) 

 

Sí 43 (79,6░%) 

No 9 (16,7░%) 

No consta 2 (3,7░%) 

El paciente dispone de DVA, n (%): No 54 (100░%) 

 

HC: historia clínica; DVA: documento de voluntades anticipadas; RIC: rango 

intercuartílico. 

 

 



 

 

Tabla III. Características de la intervención registrada y variables de planificación 

compartida de la atención 

 Total 

Último nivel intensidad terapéutica 

registrado, n (%) 

 

Nivel 2 2 (3,7░%) 

Nivel 3A 12 (22,2░%) 

Nivel 3B 5 (9,3░%) 

Nivel 3C 7 (13░%) 

Nivel 4 28 (51,9░%) 

Calidad de vida percibida, n (%)  

Sí 10 (18,5░%) 

No consta 44 (81,5░%) 

Identificación del representante, n (%)  

Sí 4 (7,4░%) 

No consta 50 (92,6░%) 

Registro de preferencias n (%)  

Sí 40 (74,1░%) 

No consta 14 (25,9░%) 

Registro de preocupaciones, n (%)  

Sí 41 (75,9░%) 

No consta 13 (24,1░%) 

Identificación lugar de atención 

preferente, n (%) 

 

Sí 15 (27,8░%) 

No consta 39 (72,2░%) 

Descripción lugar de atención 

preferente, n (%) 

 

Centro sociosanitario 4 (7,4░%) 

Domicilio 8 (14,8░%) 

Hospital 3 (5,6░%) 



 

 

No consta 39 (72,2░%) 

Equipo que registra lugar de atención, n 

(%) 

 

Cuidados paliativos 12 (22,2░%) 

Trabajo social 3 (5,6░%) 

No consta 39 (72,2░%) 

Identificación lugar de defunción 

preferente, n (%) 

 

Sí 9 (16,7░%) 

No consta 45 (83,3░%) 

Descripción lugar de defunción 

preferente, n (%) 

 

Centro sociosanitario 2 (3,7░%) 

Domicilio 2 (3,7░%) 

Hospital 5 (9,3░%) 

No consta 45 (83,3░%) 

Equipo que registra lugar de defunción, n 

(%) 

 

Cuidados paliativos 7 (13░%) 

Trabajo social 1 (1,9░%) 

No consta 45 (84,9░%) 

 

 

Tabla IV. Transcripción de registros de preferencias/expectativas/deseos reflejados 

en las historias clínicas 

 

1. "Ignacio es consciente doctora que en un par de semanas o un mes puede morirse 

pero lo quiere intentar todo" 

2. Explico situación actual y pronóstico. Entienden que, en caso de poder tratar, el 

tratamiento sería paliativo. También entienden que la función hepática impide 

actualmente administrar tratamiento activo como quimioterapia contra el tumor. 



 

 

Intuición pronóstica, el paciente expresa deseo de aclarar sus voluntades anticipadas, 

verbaliza “no quiero engancharme a máquinas”, “a cada uno le llega su hora“ 

3. Paciente había verbalizado ser consciente de situación compleja pero voluntad de 

realizar las pruebas y tratamientos necesarios para poder alargar supervivencia con 

calidad de vida 

4. Paciente: habla de “cáncer gástrico avanzado con metástasis en muchos sitios. 

Estoy haciendo QT y según como responda seguiré o la pararán”. Expectativas de 

continuar tratamiento activo. Intuición pronostica clara 

 

 

Tabla V. Descripción de variables principales en relación con la existencia de registro 

de preferencias en la historia clínica 

 Total Sí existe 

registro 

No existe registro p 

 N░=░54 N░=░40 N░=░14  

Sexo, n (%)    1,00 

Mujer 21 (38,9░%) 16 (40░%) 5 (35,7░%)  

Hombre 33 (61,1░%) 24 (60░%) 9 (64,3░%)  

Edad (años), 

mediana [RIC] 

64,5 [55,9;73,2] 63,7 [55,7;72,8] 70 [63,0;74,1] 0,47 

El paciente se ha 

expresado por sí 

mismo, n (%) 

   0,01 

Sí 43 (79,6░%) 35 (87,5░%) 8 (57,1░%)  

No 9 (16,7░%) 5 (12,5░%) 4 (28,6░%)  

No consta 2 (3,7░%) 0 (0░%) 2 (14,3░%)  

Nivel Intensidad 

terapéutica en 

registro de 

preferencias, n 

(%) 

    



 

 

Nivel 1-2 4 (7,5░%) 4 (10░%) NA  

Nivel 3A 17 (31,5░%) 17 (42,5░%) NA  

Nivel 3B-3C 8 (14░%) 8 (20░%) NA  

Nivel 4 3 (5,6░%) 3 (7,5░%) NA  

No aplica 7 (13░%) 7 (17,5░%) NA  

No consta 15 (27,8░%) 1 (2,5░%) NA  

Equipo que 

registra las 

preferencias, n 

(%) 

    

Cuidados 

paliativos 

hospitalización 

17 (31,5░%) 17 (42,5░%) NA  

Cuidados 

paliativos 

consulta 

externa 

5 (9,3░%) 5 (12,5░%) NA  

Cuidados 

paliativos 

unidad 

funcional de 

soporte 

4 (7,4░%) 4 (10░%) NA  

Oncología 

médica 

hospitalización 

11 (20,4░%) 11 (27,5░%) NA  

Oncología 

médica 

consulta 

externa 

1 (1,9░%) 1 (2,5░%) NA  

Psiconcología 2 (3,7░%) 2 (5░%) NA  

No consta 14 (25,9░%) 0 (0░%) NA  



 

 

Persona que 

verbaliza 

preferencias, n 

(%) 

    

Equipo 3 (5,6░%) 3 (7,5░%) NA  

Familia 6 (11,1░%) 6 (15░%) NA  

Familia y 

equipo 

6 (11,1░%) 6 (15░%) NA  

Paciente 21 (38,9░%) 21 (52,5░%) NA  

Paciente y 

familia 

4 (7,4░%) 4 (10░%) NA  

No consta 14 (25,9░%) 0 (0░%) NA  

Identificación 

lugar de atención 

preferente, n (%) 

   0,30 

Sí 15 (27,8░%) 13 (32,5░%) 2 (14,3░%)  

No consta 39 (72,2░%) 27 (67,5░%) 12 (85,7░%)  

Descripción lugar 

de atención 

preferente 

   0,52 

Centro 

sociosanitario 

4 (7,4░%) 4 (10░%) 0 (0░%)  

Domicilio 8 (14,8░%) 7 (17,5░%) 1 (7,1░%)  

Hospital 3 (5,6░%) 2 (5░%) 1 (7,1░%)  

No consta 39 (72,2░%) 27 (67,5░%) 12 (85,7░%)  

Identificación 

lugar de 

defunción 

preferente, n (%) 

   1,00 

Sí 9 (16,7░%) 7 (17,5░%) 2 (14,3░%)  

No consta 45 (83,3░%) 33 (82,5░%) 12 (85,7░%)  



 

 

NA: no aplica; RIC: rango intercuartílico. 

 

 

Tabla VI. Descripción de variables principales en relación con la existencia de registro 

de preocupaciones en la historia clínica 

 Total Sí existe 

registro 

No existe 

registro 

p 

 N░=░54 N░=░41 N░=░13  

Sexo, n (%)    1,00 

Mujer 21 (38,9░%) 16 (39░%) 5 (38,5░%)  

Hombre 33 (61,1░%) 25 (61░%) 8 (61,5░%)  

El paciente se ha 

expresado por sí 

mismo, n (%) 

   <░0,001 

Sí 43 (79,6░%) 37 (90,2░%) 6 (46,2░%)  

No 9 (16,7░%) 4 (9,8░%) 5 (38,5░%)  

No consta 2 (3,7░%) 0 (0░%) 2 (15,4░%)  

Nivel Intensidad 

terapéutica en 

registro de 

preocupaciones, 

n (%) 

    

Nivel 1-2 8 (14,8░%) 8 (19,5░%) NA  

Nivel 3A 13 (24,1░%) 13 (31,7░%) NA  

Nivel 3B 2 (3,7░%) 2 (4,9░%) NA  

No aplica 15 (27,8░%) 15 (36,6░%) NA  

No consta 16 (29,6░%) 3 (7,3░%) NA  

Equipo que 

registra las 

preocupaciones, 

n (%) 

    



 

 

Cuidados 

paliativos 

hospitalización 

9 (17░%) 9 (22,5░%) NA  

Cuidados 

paliativos 

consulta 

externa 

16 (30,2░%) 16 (40░%) NA  

Cuidados 

paliativos 

unidad 

funcional de 

soporte 

8 (15,1░%) 8 (20░%) NA  

Oncología 

médica 

1 (1,9░%) 1 (2,5░%) NA  

Psiconcología 5 (9,4░%) 5 (12,5░%) NA  

Trabajo social 1 (1,9░%) 1 (2,5░%) NA  

No consta 13 (24,5░%) 0 (0░%) NA  

Registro 

expresión de 

preferencias, n 

(%) 

   0,02 

Sí 40 (74,1░%) 34 (82,9░%) 6 (46,2░%)  

No consta 14 (25,9░%) 7 (17,1░%) 7 (53,8░%)  

Identificación 

lugar de atención 

preferente, n (%) 

   1,00 

Sí 15 (27,8░%) 11 (26,8░%) 4 (30,8░%)  

No consta 39 (72,2░%) 30 (73,2░%) 9 (69,2░%)  

Descripción lugar 

de atención 

preferente 

   0,56 



 

 

Centro 

sociosanitario 

4 (7,4░%) 2 (4,9░%) 2 (15,4░%)  

Domicilio 8 (14,8░%) 6 (14,6░%) 2 (15,4░%)  

Hospital 3 (5,6░%) 3 (7,3░%) 0 (0░%)  

No consta 39 (72,2░%) 30 (73,2░%) 9 (69,2░%)  

Identificación 

lugar de 

defunción 

preferente, n (%) 

   0,19 

Sí 9 (16,7░%) 5 (12,2░%) 4 (30,8░%)  

No consta 45 (83,3░%) 36 (87,8░%) 9 (69,2░%)  

NA: no aplica. 


