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RESUMEN

El objetivo del presente estudio fue analizar las opiniones de la poblacién sobre la implantacion
de las historias de valores, en particular su influencia en la atencién sanitaria esperada, necesidad,
contenidos y circunstancias de aplicacion, asi como acerca de su disposicion a participar en el

proceso. Se utilizé una metodol ogia cualitativa con grupos de discusion y considerando variables
sociodemograficas y de salud relevantes para el estudio. Los resultados ponen de manifiesto una
actitud positiva hacia laimplantacion de las historias de valores, aunque se plantean ciertas cues-
tiones bésicas relativas al objetivo, utilizacidén posterior, circunstancias y requisitos necesarios.
Estos resultados deben ser tenidos en cuenta y necesitan de mayor investigacion para la implan-
tacion exitosa de este modelo, y ladefensa, en definitiva, del principio de autonomiadel paciente.

Palabras clave: Historia de valores; Creencias; Planificacidn anticipada de la atencion;
Principio de autonomiadel paciente.

ABSTRACT

The aim of the present study was to analyze the opinions of the population toward the implanta-
tion of the history of values, specifically its influence in the expected attention of the sanitary
system, necessities, the patient’s disposition to take part in the process, and the subject matters
and circumstances of application. A qualitative methodology was used with discussion groups,
considering sociodemographic and other relevant health variables for the study. The results
show a positive attitude towards the implantation of the history of values, although it raised
some basic questions related to the aim, subsequent utilization, circumstances and necessary re-
quirements. These results have to be considered as an important issue for future research, for the
successful implantation of this model, and the defense, definitively, of the principle of respect for
the patient’ s autonomy.
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INTRODUCCION

0 cabe duda de que en los Ultimos afios, a

raiz de la puesta en préactica del modelo

biopsicosocial en los procesos de salud-
enfermedad, la cienciamédicay € contexto sani-
tario deben dar respuesta a numerosas cuestiones
—en ocasiones dificilmente conciliables con los
principios de la medicina tradicional— para aten-
der a ese “estado de total bienestar” promulgado
por la Organizacion Mundiad de la Salud. Asi, plan-
teamientos como los de calidad de vida (frente a
cantidad), derecho a morir dignamente u opcion
del paciente a tomar decisiones acerca de las op-
ciones de tratamiento, se plasman, en los aflos recien-
tes, en casos e historias particulares que trascien-
den el ambito privado para hacer reflexionar ala
sociedad en generd y alos agentes implicados so-
bre la necesidad de cambio en la medicina en par-
ticular. La concepcion holistica del ser humano,
la importancia de los factores psicol6gicos y so-
cialesdel individuo en su calidad de viday en los
procesos de salud-enfermedad, asi como € reco-
nocimiento del individuo no ya como “paciente”
sino como agente activo que tiene derecho a to-
mar decisiones sobre su vida 'y sobre su salud,
aparecen como principios basicos a ser tenidos
en cuenta.

En este contexto, la teoria del consentimiento
informado (cCI) —entendido éste como un proceso
comunicativo mas que como e documento escri-
to que pretende documentar dicho proceso (Akkad,
Jackson, Kenyon y cols., 2006)— constituye una
de las principales expresiones de la defensa del
principio de autonomiay de las actitudes de deli-
beracion y de participacion en la toma de deci-
siones, que forman parte del nuevo paradigma de
relacion clinica que se ha venido imponiendo des-
de el dltimo tercio del siglo XX con & nacimiento
de la bioética, entre otros muchos cambios cienti-
fico-técnicos, politicos y socides (Smon y Jidez,
2001). Junto a €, otras formulaciones, como el
testamento vital (TV), las directrices anticipadas o
instrucciones previas (IP), constituyen diferentes
propuestas dentro de la denominada “ Planificacion
Anticipada de la Asstencia Sanitaria’ (PAAS) (JU-
dez, 2007), o de las decisiones (Barrio, Simon y
Jidez, 2004), con € objetivo comun de garantizar
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el respeto ala autonomia de los pacientes mediante
un documento previamente escrito que explicite
sus preferencias para “previsbles’ situaciones fu-
turas, o la designacion de un representante para
la toma de decisiones con un “poder permanente
de representacion” (PPR), por si €l propio pacien-
te no pudiera expresar su consentimiento en deter-
minadas circunstancias (Martinez, 2003).

No obstante, todas estas propuestas de PAAS,
al igua que lo que se ha criticado sobre € cI, co-
rrerian también e riesgo de degenerar en la mera
firma de un documento legal sin la necesaria in-
formacion y deliberacién previas, pervirtiendo asi
la autenticidad y calidad de larelacién clinica en
lugar de cumplir su pretensién de mejorarla (JU-
dez, 2007). Aungue existen modelos que tratan de
precisar mas este tipo de directrices para hacerlas
mas aplicables y eficientes (Bombay Vermilyea,
2006), no evitan ala postre & problema que supo-
ne su interpretacion por terceros que participen en
la toma de decisiones en nombre de un paciente
(y presumiblemente para su mayor beneficio) que
Se encuentra incapacitado para expresar su opinion
en ese momento (Gémez, 2001). Ta vez por €ello
muchos prefieren conceptudizar la PAAS como un
proceso de deliberacion entre el paciente'y los pro-
fesionaes sanitarios, asi como otras personas cer-
canas (familia, amigos, etc.) que puedan estar invo-
lucradas, tras delo cua € usuario interesado pueda
tomar decisiones sobre la atencion que desea en
el futuro (Barrio y cols., 2004; Jidez, 2007; Sin-
ger, Robertson, Roy y Theol, 1996).

En este proceso de reconocimiento de la au-
tonomia del paciente, afindes de la década de los
ochenta se propuso un tipo de documento deno-
minado “historia de valores’ (HV en lo sucesivo)
(Doukas 'y McCullough, 1991; Lambert, Gibson
y Nathanson, 1990).

Estos modelos de HV tenian unatriple fina
lidad: 1) expresar, de manera menos juridicay
formal, los vaores que son fundamento y dan sig-
nificado a las decisiones de futuro (Crane, Wittink
y Doukas, 2005), nuestras creencias sobre lavida
y la muerte, e cuidado de la salud, € dolor y €
sufrimiento, la asistencia sanitariay € papel per-
sonal de cada cual en el desarrollo mismo de la
enfermedad, |as propias preferencias y deseos res-
pecto de la atencién sanitaria de que podamos ser
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objeto en un futuro sobre el destino del cuerpo o
sus érganos, y otras disposiciones para después de
morir, etcétera; 2) servir de aclaracion a directri-
Cces concretas, cuyas circunstancias previstas no se
gusten exactamente alas existentes en e momen-
to de su aplicacion, y 3) aportar una importante
orientacion en las decisiones subrogadas, pues a
menudo € representante de un paciente incapaz de
expresarse (sea por vinculacion o por un poder es-
pecifico a respecto) puede encontrarse con esa res-
ponsabilidad, y a tiempo sentirse desvalido sin
contar gpenas con informacion sobre lasideas rele-
vantes de la persona. Esto es fundamental, porque
la toma de decision por representacion deberia ba-
sarse siempre en lo conocido sobre los valores y
preferencias de la persona incompetente (al me-
nos en las circunstancias y momento en cuestion),
y determinar asi |0 que ella habria escogido (Lam-
bert y cols., 1990).

No cabe duda que la principa ventgjade las
HV eslade servir como motivador —e incluso faci-
litador— de la deliberacion entre € paciente, los
profesionales implicados en su atencién, los fa-
miliares u otras personas significativas. Estudios
mas recientes muestran la conveniencia de tener
guias para los centros sanitarios que orienten la
comunicacion con los pacientes y sus allegados
sobre la atencidn al fina de la vida (Deschepper,
Vander-Stichele, Bernheim y cols., 2006). Aqui,
la enfermeria puede ser un colectivo profesional
muy adecuado parainiciar este tipo de comuni-
cacion, sobre todo si se adiestra para ello, parti-
cularmente en e marco de unos cuidados integra-
les hacia las personas mayores (Black y Emmet,
2006; Garcia, Abad, Pascau y Sanchez, 2006). Esta
deliberacion puede también ser especia mente im-
portante en la asistencia a la creciente poblacion
inmigrante, cuyas creenciasy concepciones pue-
dan resultar muy genas alaforma habitua de “en-
tender las cosas’ (Fernandez, Martin, Galindo y
Vazquez, 2004).

En Esparia no se han publicado estudios so-
bre la Hv de un modo especifico, aunque aparecen
aveces como una parte introductoria a las especi-
ficaciones propias de otros modelos de PAAS (TV,
PPR, €tc.) (GOmez, 2001; Martinez, 2003). Recien-
temente se han abierto diversas lineas de investiga
cion que tratan de esta planificacidn, pero no con-
sideran explicitamente laHv entre sus herramien-

tas (Barrio y cols,, 2004; Garciay cols., 2006; JU-
dez, 2007). Ademas, los ultimos cambios en la
legidacion respecto de los cuidados pdiativos, las
personas dependientes y |as instrucciones previas,
sefiadlan como necesario y relevante analizar las
actitudes de la poblacion hacia la puesta en préc-
tica de este instrumento. No es la primera vez que
se encuentra una disparidad sustancial entre los
ideales, tal como se han descrito en el modelo
bioético (respecto del I, por gemplo) y cdmo son
percibidos y experimentados por los pacientes (Ak-
kad y cols., 2006).

Es por ello que parecia de interés realizar
una investigacion acerca de su aplicabilidad en la
clinica, puesto que, pese a considerarse como un
instrumento interesante para la puesta en comin
de objetivos sanitarios y la mejora de la asisten-
ciaen genera, podria, por parte de los cuidadanos
y potenciales usuarios del sistema sanitario, pre-
sentar algunas dificultades, 1as que pueden encua
drarse en los siguientes aspectos de lareflexion:

1) La importacion de préacticas desde culturas
diferentes. Para agunos, estos formulismos “le-
gaes’ paraincluir a paciente en latoma de deci-
siones clinicas encgjan en culturas mas proclives
alegalismosy aladefensa de los derechos indi-
viduales y la autonomia del paciente, por encima
de todo. Parece que en una cultura latinay medi-
terranea se incorporarian con mayor naturalidad
otros model os de PAAS menos formales, o bien la
figura del representante del paciente en la toma
de decisiones sanitarias 0 una persona conoce-
dora de nuestro persona codigo de valores, sugi-
riendo incluso que podria ser e profesiona que
hoy desarrollase € rol tradicional del médico de
cabecera; en concreto, los de la Ilamada “aten-
cion primaria’ (Broggi, 2001; Martinez, 2003).

2) Las circunstancias de su aplicabilidad. Si
laHV se plantea como un proceso interactivo entre
el pacientey el clinico que debe desarrollarse alo
largo de un cierto tiempo (Doukas y McCullough,
1991), todo parece indicar que se deberiallevar a
cabo en € ambito de una atencién prolongada so-
bre todo, como en instituciones de estancia me-
diarlarga, consultas de seguimiento de enfermeda-
des cronicas (geriatria, cardiologia, neumologia,
y més alin oncologiay cuidados paiativos) y aten-
cion primaria, en dialogo con los profesionaes
de la atencion familiar y comunitaria (Duffield,
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1998; Gémez, 2001), todo lo cual incluye no sdlo a
médicos sino también a otros sanitarios del equi-
po asistencial. De este modo, laHV podria consti-
tuir el ndcleo mismo de la PAAS y favorecer el
recurso a otros instrumentos mas formales que la
documentarian.

3) Los agentes implicados en e proceso. Se
refiere a quiénes deben intervenir, e incluso quié-
nes han de tomar la iniciativa. Algunos estudios
plantean que seria preferible involucrar a los ter-
ceros implicados desde €l principio del proceso y
no solo a final, dado que en la misma cumpli-
mentacion de una HV afloran y se aclaran muchos
valores que fundamentan y dan sentido a directri-
ces especificas, y alavez orientan lainterpretacion
de las mismas conforme a los deseos del propio
paciente (Abramson, 1992; Rich, 1991). Algunas
revisiones posteriores reforzaran estas ideas y lle-
garédn a recomendar que no sdlo e médico, sino
otros profesionaes de la salud, ademés del propio
interesado, puedan poner en marcha esta herra-
mienta. Para los profesionales de enfermeria—dado
el rol que tradicionalmente se les ha asignado—
siempre ha resultado importante conocer los va
lores y preferencias de aquéllos, por 1o que muy
bien podrian desarrollar esta labor (Garciay cols.,
2006; Haynor, 1998; Keyser, 1992; Schirmy Sta-
chel, 1996).

4) El procedimiento de recogida de informa-
cion. Este procedimiento, para todos los que han
profundizado desde diversas perspectivas en un
concepto més global de PAAS, por encima de ins-
trumentos concretos, parece precisar planteamien-
tos més deliberativos con la participacion de in-
dividuos y hasta de colectivos comunitarios (Ba-
rrioy cols., 2004; Respecting Choices, 2008).

En este contexto, y dada la importancia que
ajuicio de los presentes autores tiene & uso dela
HV como herramienta capaz de hacer reflexionar
a las personas sobre las propias creencias y valores
respecto de la salud, y poder expresarlas ademéas
en un documento que podriallegar aformar parte
de su historia clinica, de modo que orientase esta
toma de decisiones por representacion, pareciarele-
vante conocer |as opiniones de |os usuarios acerca
de su implantacion.

Parece prioritario estudiar las necesidades sen-
tidas de la poblacién para fundamentar cualquier
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iniciativa que pretenda instaurar con normalidad
la planificacion anticipada de la atencion en el
marco de unarelacion clinica de calidad. Asi, se
podria evitar tanto la proliferacion de documentos
que se entiendan sdlo como una mayor burocrati-
zacion de laasistencia, como, por € contrario, que
lanormativa que los posibilita quede vacia de con-
tenido, a ser excepciona que alguien recurra a
ellos por més que sean legal mente reconocidos.
Por todo ello, €l objetivo de este estudio fue
responder a estas cuestiones que se plantean a exa-
minar las peculiaridades de la Hv, y hacerlo in-
vestigando cualitativamente lo que la poblacion
considera al respecto (Deschepper y cols., 2006;
Garcia, Ibafiez y Alvira, 2000; Hammerdey y At-
kinson, 2003; Veasco y Diaz de Rada, 2003).

METODO
Participantes

Se llevd a cabo un disefio de tipo etnogréfico con
metodol ogia cualitativa mediante grupos de discu-
son. Concretamente, e integraron seis grupos, con
poblacién residente en Mostoles (Madrid) y ma-
yores de 15 afios (usuarios reales y potenciales),
para dialogar, tras una breve introduccion y pre-
sentacion, en torno a la siguiente cuestion: “¢Qué
les pareceria que estos profesionales que hemos
mencionado (se habian previamente dado gem-
plos para situar a los participantes), y otros posi-
bles que les puedan atender, les preguntaran acerca
de sus ideas sobre la salud y sus preferencias al
momento de la atencién?’. Ademés, se llevaron
preparadas unas preguntas de reserva para reorien-
tar el didogo, en € caso de ser necesario, de mane-
raque se dierarespuesta alos objetivos planteados.
Para la captacion de los participantes, se rea
lizaron los contactos pertinentes con los colabora-
dores externos del proyecto, asesores para este di-
sefio e intermediarios parala captacion de los parti-
cipantes de cada uno de los grupos. Entre dichos
colaboradores se incluyeron los técnicos de salud
del Area 8 de AP de Madrid, psiclogos, miem-
bros de un colectivo especializado en investiga-
cién cudlitativa e intervencion socid, representan-
tes del Ayuntamiento de Mostoles en la Mesa
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Civica de Salud, trabajadores sociaes de |os cen-
tros de salud de Méstoles (Area 8 del Instituto
Madrilefio de la Salud) y miembros de la Unidad
de Cuidados Paliativos de la AECC que opera en
esalocalidad.

Procedimiento

Por medio de estos colaboradores, y a través de
algunos mediadores interculturales, profesionales
sanitarios de AP del mismo municipio, represen-
tantes de Asociaciones de Madres y Padres de
Alumnos (AMPA) y de diversos colectivos 'y aso-
ciaciones vecinaes, se estableci6 contacto con los
participantes de cada grupo de discusion, cuyas
sesiones se redlizaron tratando de gjustar € hora-
rio alas caracteristicas de cada grupo convocado.
Los grupos de discusion se desarrollaron en el
Centro de Atencion Social a Inmigrantes (CASI)
de Méstoles para facilitar |a participacion de per-
sonas de estos colectivos —que parecia mas dificil
captar— y para gque los sujetos de la investigacion
no se sintieran presionados para agradar con sus
opiniones a las ingtituciones sanitarias. Las sesio-
nes grupales tuvieron una duracion aproximada de
una horay media o dos horas. Para larealizacion
de cada grupo de discusion acudian dos personas
del equipo de investigacion (el moderador y € ob-
servador); @ primero se encargaba de redlizar una
pequeia presentacion, contextualizar € estudio,
formular la pregunta inicial y reconducir € deba-
te con preguntas auxiliares en caso de ser necesa-
rio. El observador procedia a grabar |as sesiones
y aanotar cuestiones relativas ala participacion'y
ala dinamica grupd relevantes d estudio. Al ini-
cio, se aseguraba la confidenciadidad acerca de sus
datos personales, se pedia una pequefia presenta-
cion de los participantes con el objetivo adicional
de identificar sus voces en € andlisis posterior de
la grabacion, y se les informaba que iban a ser
grabados, pidiéndoles la aceptacion explicita de su
participacion en € estudio. Al final de las sesio-
nes se obsequiaba a | os participantes con una “tar-
jeta-regalo” de una cadena de grandes almacenes
como agradecimiento por su tiempo, esfuerzo y
disponibilidad para participar en e estudio.

Variables

Dado que € objetivo de este estudio fue recoger
la informacion de los diferentes usuarios del sis-
tema sanitario (concretamente en Madrid), se pro-
cedio a seleccionar a los participantes de los gru-
pos de discusion con base en una serie de varia-
bles que recogian las caracteristicas étnicas, reli-
giosas y culturales de dichos usuarios. En particu-
lar, las siguientes fueron las variables tenidas en
cuenta para laformacién de los grupos:

Variables basicas: Estatus socid (medio-dto
y medio-bajo), ocupacion principa (amas de casa,
mujeres que trabgjan fuera, estudiantes, trabgja-
dores, pregjubilados y pensionistas) y nacionalidad
de origen (autoctona e inmigrante).

Variables secundarias. Se disefiaron los com-
ponentes de los grupos a modo que quedaran sufi-
cientemente representadas |as variables de sexo,
edad (mayores de 15 afios) y experiencia de aten-
cion sanitaria (frecuentadores, con patologia cro-
nica, cuidadores de personas dependientes, etc.).
Era condicion imprescindible entender y hablar
suficientemente el espafiol, pues las sesiones se
desarrollarian en dichalengua.

Sujetos

Con base en las variables anteriores, se congtitu-
yeron seis grupos de discusion, cuyas caracteristi-
cas sociodemograficas se especifican enlaTabla 1.

Analisis

Una vez concluidos los grupos de discusion, se
procedi6 a su trascripcion y a posterior andlisis
textual (sintagmatico y paradigmético) y contex-
tual (del micro y macrocontexto) de los discursos
producidos en estos grupos de discusion, para en-
contrar asi las principales representaciones rela-
cionadas con la salud y la importancia concedida
por los usuarios alos valoresy creencias, culturales
y personales, para €l desarrollo y la planificacion
delaasistencia sanitaria. Tras d andisis dd discur-
S0, se consensuaron diferentes categorias en las que
se podian ubicar sus diferentes fragmentos. Al fi-
nal, se obtuvo acuerdo sobre cinco categorias, con

sus correspondientes subcategorias, las que se
muestran en la Tabla 2.
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Tabla 1. Integrantes de los grupos de discusion.

GRUPO ‘ <
DENOMINACION CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS
(N) (N)
Grupol Sexo: hombres (2), mujeres (4).
Adolescentes (6) Edad: 16-17 (2), 18-20 (3), 21-22 (1).

Otras variables presentes. estudiante/no estudiante, universitario/no universi-
tario, inmigrante, experiencia en cuidado de pacientes terminales...

Grupo 2 Nacionalidad: subsahariana (1), magrebi (2), sudamericana (2), asidtica (1).
Mujeres inmigrantes (6)

Grupo 3 Nacionalidad: Europadel Este (3), magrebi (1), irani (1).

Hombres inmigrantes (5)

Grupo4 Sexo: 5 hombres, 4 mujeres.

Heterogéneo (9) Edad: 25-45 (4), 45-65 (4), >65 (1).

Otras variables presentes. con/sin hijos, casado/soltero, enfermo crénico/sano,
trabajador/no trabajador, cuidador de adultos...

Grupo5 Sexo: 3 hombres, 4 mujeres.

Heterogéneo (7) Edad: 25-45 (2), 45-65 (4), >65 (1).

Otras variables presentes. cuidador de familiares, prejubilado por enferme-
dad, trabajador/no trabajador, con/sin hijos, ama de casa, enfermo créni-

co/sano.
Grupo 6 Sexo: 3 hombres, 6 mujeres.
Heterogéneo (10) Edad: 25-45 (3), 45-65 (3), >65 (4).

Otras variables presentes: cuidador de familiares, prejubilado, enfermo créni-
co/sano, con/sin hijos, trabajador/no trabajador.

Tabla 2. Categorias y subcategorias empleadas en el andlisis del discurso.

PROBLEMASORGANIZATIVOS, POLITICOSO DE DISTRIBUCION DE RECURSOS
Problemas de tiempo: de atencién/en sala de espera (consulta ya citada).
Cargas trabgjo/coberturas Seg. Socia/demoras en citas (pruebas, especiaistas).

CALIDAD DE LA ATENCION
Competencia profesiona vs. errores médicos.
Dedi cacidn, responsabilidad y vocacion vs. desinterés'y despreocupaci on.
Demandas de trato empéti co/amabl e/respetuoso/educado.
Confianzalcercania de los sanitarios (necesaria paratratar valoresy creencias).

CALIDAD DE LA INFORMACION
Adecuada, entendible... con vistas al adecuado consentimiento informado.
Preguntas del usuario al persona sanitario.

APORTACION DEL USUARIO

Valoracion de las aportaciones del usuario, beneficios, ventajasy desventajas.
Contenidos especificos (dolor, sufrimiento, incapacidad, limitaciones, etc.).
A quién confiar estainformacion: profesionales concretos y/o familiares.
Como y donde preguntar preferencias, valores, creencias, instrumentos de documentacién y archivo,
soportes informéti cos.

PARTICIPACION DEL USUARIO/FAMILIA EN LASDECISIONESCLINICAS
Criterios y elementos: por giemplo, concienciadel derecho a participar; madurez de los usuarios
(necesidad, reconocimiento por los sanitarios...), motivacion del paciente/familia para participar o
dar instrucciones previas (1P), etc.

Momento de aplicacion de latoma de decisiones: inconsciencia o incapacidad para expresarse,
accesibilidad y posibles I P, respeto ala autonomia, etc.

Posteriormente, se procedié a categorizar € dis- da la categorizacion del discurso cuando € grado
curso en torno a dichas categorias por jueces in- de acuerdo superaba el 60% (validez interjueces).
dependientes (ocho personas), considerando vali-
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RESULTADOS

Dado que el objetivo de este trabagjo consistio en
conocer las opiniones de los ciudadanos acerca de
laimplantacion de las HV en la asistencia clinica,
se centrd por consiguiente en @ andisis de los re-
sultados referentes a este objetivo, es decir, € an&
lisis de las categorias 4 y 5 (ver Tabla 2). No obs-
tante, es necesario reconocer que en @ andisis del
discurso aparece explicito otro tipo de cuestiones,
tales como: 1) los problemas organizativos, politi-
cos o de distribucion de recursos (como |os pro-
blemas de tiempo, demora en salade espera, cargas
de trabgjo, coberturas de la seguridad socid o de-
moras en las citas (pruebas, especidistas); 2) la ca
lidad de la atencion, donde se incluyen cuestiones
relativas a la competencia profesiona y los erro-
res médicos, la dedicacion, responsabilidad y voca
cion, frente al desinterés y despreocupacion, las

demandas de trato empético o la confianza y cer-
cania de los sanitarios, y 3) la calidad de la infor-
macion (adecuada, entendibley favoreciendo la po-
sibilidad de realizar preguntas a persona sani-
tario) (ver categorias 1, 2y 3 delaTabla 2). Es-
tas cuestiones no son menos importantes por no
relacionarse directamente con €l objetivo del estu-
dio; a contrario, por ser fruto del discurso libre
por parte del usuario deberian considerarse cues-
tiones cruciaes que le preocupan y que muchas de
ellas son imprescindibles para una adecuada im-
plantacion de las historias de valores.

A continuacion se comentan, de manera es-
pecifica, los resultados encontrados en relacion al
andlisis de las categorias 4 y 5, con sus correspon-
dientes subcategorias. Se exponen agunos gem-
plos de fragmentos de | os discursos que acanzaron
el grado de acuerdo establecido.

Tabla 3. Categoria4: Aportacion del usuario.

Y o pienso que depende mucho de las circunstancias, del momento/ No, expliqueme en
qué me van a beneficiar esos tres ciclos de quimioterapiay qué resultados voy a obtener,
y ante eso yo decido como enfermo/ ¢De qué sirve laopcién si luego no van arespetar
mi decisién?/ Y o creo que no hay opciones. A nivel personal, si hay opciones, pero a
nivel médico y juridico no hay opcion. Yo creo que en ese caso concreto las opciones

4.1

son personales/ Todos insisten: "Pues mira, si me voy amorir, dadme algo y me voy ya,
gue no quiero sufrir". Pero han empezado a darle ese tratamiento y los mismos oncdlogos
se estén haciendo cruces de que parece un milagro. Nunca se sabe lareaccion del cuerpo
humano, no por que moralmente esté mejor, si no porque e cuerpo es asi/ Todas esas
cosas, mafiana, dentro de dos afios, cuando entre otro, las vaaver/ Cuando llega una
situacion extrema, yo no sé 1o que voy, en esa situacién y en ese momento, a poder deci-
dir. Y los que tenga alrededor, si son los mios, los que me quieren, decidirén por mi, y
siempre pensando en lo mejor parami. Quiero pensar.../ Que tl pienses que tu madre no
quieres que sufra, claro... Pero es que tienes que saber... Ella deberia decirte lo que quie-
re. Pero, claro, no selo puedes preguntar, aqui esta el problema/ Me parece muy bien que
& médico del ambulatorio conozca mis preferenciasy mi historial médico y tal; sin em-
bargo, tengo algunas dudas sobre si el médico que me va a operar tuvieraesetipo de
historial, es decir, sobre los temas relacionados con una operacién si deberia estar infor-
mado, pero no creo gque sea importante que sepa cud es mi religion o mis preferencias,
porgue yo lo que quiero es que me opere si no hay implicacion moral, sino que me cure o
me haga una buena operacion, y ya estdl Y o pienso que diferenciaria entre un médico y
otro. El alo mejor no querria; es egoismo. Muchas veces decidimos, no por e enfermo,
Sino por 1o que queremaos NOosotros.

4.2

No seden anadie ni les pongan calmantes/ Creo que en casos criticos si |o preguntan/ Por
gemplo, si tienes atu madre o una persona mayor con tumor cerebral, si te preguntan, a
lo mejor, si operarlao no operarlal Por jemplo, que va con unos cuidados paliativosy
dicen: “Mira, es que te puedo quitar €l dolor con morfina’, pero con morfinavas a estar
medio adormilado y no te vas a enterar de lasituacion.../ Aun sin ser terminales, yo voy a
apurar un poco; puede ser favorable la experiencia. Y o tengo unas tendinitis calcificadas/
¢Qué calidad de vida puede tener esta persona?, ¢cdmo vivia antes?, ¢qué eralo que
queria?, ¢eraun deportista?, ¢era esto, eralo otro? Donacion de érganos/ Cuando no
puedan moverse, slo puedan mover los gjitos y hablar, que no quieren estar asi... y
pueden ser catélicos, moros o japoneses, esigud.../ Otra opcion, vamos a ver por qué

Contintda...
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tienen que optar los padres de | os nifios que son testigos de Jehova, aque no seles ponga
sangre/ Yaestoy asi, quiero que nadie me ayude y se me dé una cosita... ¢para qué quiero
estar yo aqui? O alo mejor soy completamente religioso, que creo en Dios y todas estas
cosas, lavoluntad de Dios sobre todo, a mi me dejas vivir/ Todo lo que en vez de fundir-
Sse en unacagjao que lo quemen y tal, puede servir para otra persona.

Yo si le he comentado ami marido, yo si quelo hedicho... Le hedicho: “Yo no quiero
gue me aarguéis nuncalavida, nunca’/ Mi médico de cabecera que me lo preguntara
4.3 [...]/ Yo también |o he estado hablando eso con mi mujer, parecido alo que le ha pasado
ami suegro... eraun vegetal.../ Me parece muy bien que e médico del ambulatorio co-
nozca mis preferenciasy mi historial médico y tal, pero tengo algunas dudas sobre si €
médico que me va aoperar tuviera ese tipo de historial/ Me gustaria comentarlo con mi
enfermero.

Vayas donde vayasy estés donde estés, cuando un médico entre en tu historial, sepasi
todos los profesional es que te han rodeado hasta entonces se han preocupado de que los
demas sepan. Soy partidario, primero, de la historia universal, de que tengan una historia,
todala sanidad, lamia, con unatarjetita, [saber] qué se puede hacer y no te pidan en

4.4 ningun sitio.../ Si, quedaria ahi... Pero no veo bien que no esté conectado el ordenador
del médico de cabecera con el hospital, porque entonces tendriamos que sacar €l disquete
y llevarlo a hospital...Y somos muy despistados/ Claro, si ese médico lotieneen el
ordenador, como € de cabecera, no |o tienes que llevar apuntado/ Si, deberia haber una
terminal donde estuvieratodalainformacion del paciente. Tienes e historia en Mésto-
les, te pasa algo en Andalucia, y con el ordenador...".

4.1. VALORACION DE LAS APORTACIONES DEL USUARIO; beneficios, ventgjas y desventajas.

4.2 CONTENIDOS ESPECIFICOS (dolor, sufrimiento, incapacidad, limitaciones, etc.).

4.3. A QUIEN CONFIAR ESTA INFORMACION: profesionales concretos y/o familiares.

4.4.COMO Y DONDE PREGUNTAR preferencias, valores, creencias... INSTRUMENTOS de documentacion y archivo, soportes informéticos.

Tabla 4. Categoria 5. Participacion del usuario/familiaen las decisiones clinicas.

Me gustaria que me explicaran, y poder elegir/ En & momento que te explican laenfer-
medad que tienes, € desarrollo que vaa ser, darte la opcién. Unavez que te han explica
do, |6gicamente te tienen que pedir tu opinidn, no actuar libremente para quedarse con
unacama libre. Vamos, pienso yo, y luego tomar t ladecision. Perdona, cada cual tiene
su enfermedad y cada cuerpo es un mundo. Y ati tetienen que explicar qué es tu enfer-
medad, qué curatieney, ante eso, optar tl por una cosa o por otra. Yo creo que aparte de
dar respuesta hacia una opcion u otra, tendria que tener conocimientos, y yo no los tengo
51 y puede que mi familiatampoco los tenga. De acuerdo, me dan dos opciones, o tres o las
gue sean, pero yo no voy a preguntar a mi tio o ami hermano, que no son ni médicos ni
enfermeros, que son alo mejor fontaneros, qué tengo que hacer. Yo selo voy a preguntar
aun profesional/ Cuando €l enfermo ya no tiene opcién, siempre estalafamilia/ Una
cosa es que ya ho tenga opcion, que no se entere, aque € enfermo tenga una opcion, no
devida... Esque s e enfermo yano puede decidir, ¢quévidalevasadar?, ¢;quéteva
preguntar el médico? Te puede preguntar que quieres hacer, porque si tiene la cabeza
bien pero no se puede mover, los casos estos, pues ahi dices: vale, ¢qué cadidad de vida
puede tener esta persona? Porgque no puede hablar, que no puede. Seguramente que esa
persona querriamorir, alo mejor. Esto se supone que se habla con lafamilia.

Estoy hablando del uso de larazdn; cuando no tenga uso de razén, que no me prolonguen
lavida. Si yo no soy consciente, no quiero que me estén echando gotitas para que viva
cinco afios més sin conciencia. Pero si soy consciente, quiero decidir si quiero vivir/ Las
52 situaciones son las situaciones, y hay que decidir en lasituacion. Llegado e dia, lejano o
cercano, que llegue a una situacién extrema, he dicho antes y lo sigo diciendo ahora que
no quiero dolores. Si yo estoy consciente, espero tener esa conciencia suficiente como
para decidir en ese momento Si quiero unacosa o quiero laotra. Si estoy inconsciente, de
nada me vale, por supuesto; decidiran por mi mi familiao e médico que me toque. Esa
€s mi opinion.

5.1. CRITERIOS Y ELEMENTOS.

5.2. MOMENTO DE APLICACION DE LA TOMA DE DECISIONES.
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En general, respecto de laimplantacion de las Hv
en particular, los grupos muestran una actitud po-
sitiva. Consideran que las etapas més apropiadas
para preguntar sobre ello son la fase tardia de la
adultez y lavegez, y destaca el derecho del pacien-
te a que su opinidn se tome en cuenta, lo que su-
pone una obligacion para el personal sanitario.
Estos aspectos se consideran sumamente impor-
tantes, de modo que deberian mantenerse en la
historia clinica dd paciente ante los posibles cam-
bios de los profesionales que | os atiendan. Algunos
piensan que proporcionaria més confianza a pa-
ciente si se recogieran estos elementos por inicia-
tiva del propio profesional y no por imposiciones
por parte del sistema sanitario, como “requisito
obligado”. También se expresan como ventgjas €l
hecho de que ayudaria a evitar decisiones preci-
pitadas, ademas de no dejar alafamilia e desagra-
dable papel de tener que decidir por € paciente.

L os posibles inconvenientes de la implanta-
cion de las HV se asocian a hecho de que en oca-
siones es dificil declarar las preferencias cuando
estas no se tienen claras, dado que hay que espe-
rar aque llegue el momento o avivir la situacion.
Por otro lado, se sefiala como un inconveniente e
gue la fata de conocimientos de medicina por par-
te del paciente hace necesario dgjar ladecision en
manos de los profesionales. No obstante, incluso
ante esta posible limitacion, muchos consideran
gue es importante tener en cuenta la opinion del
paciente, aungue luego se prefiera que sea el mé-
dico quien elija. También se manifiesta que afia-
dir esta tarea a profesionales ya sobrecargados au-
mentaria los tiempos de espera, y se duda de que
exista técnica y juridicamente la posibilidad real
de elegir.

Deigua manera, se plantea e temor de que
estas ideas influyan en la profesionalidad del mé-
dico, y en un grupo se sefial6 la contraposicion
entre la utilidad que tendrian en la atencion prima:
ria para proporcionar un conocimiento méas adecua-
do del enfermo, asi como en & hospital, donde se
preferiria que se tomasen las decisiones de acuerdo
a criterios estrictamente técnicos, degjando a mar-
gen los posibles sesgos derivados del conocimien-
to delosvaloresy las preferencias del paciente.

Respecto de los contenidos especificos de
las posibles aportaciones del usuario, en todos los
grupos se recogen el ementos tales como las creen-

cias en torno alo que es morir “dignamente”, €l
dolor y & sufrimiento que cada cual esta dispuesto
a soportar, la negativa a recibir determinado tipo
de informacion y las situaciones especificas de ter-
mindidad, incapacidad total 0 donacidn de organos.
Cuando se pregunta por valores y preferen-
cias, muchos opinan que incluyen creencias y
criterios éticos, pero también costumbres cultura-
les y opciones persondes y no exclusivamente as-
pectos religiosos. Y todo elo bien podria, ajuicio
de los usuarios, entrar a formar parte de la historia
clinica
En lo referente a quién confiar esta informa-
cion (profesionales concretos y familiares), los
participantes en |os distintos grupos se decantan
mayoritariamente, aunque con similares propor-
ciones, por la familia, el médico de cabecera, €l
especialista implicado en € problema especifico
de salud y e persona de enfermeria, por ser estos
quienes mas contacto mantienen con e paciente;
en general, consideran que lo dirian antes ala fa-
milia que a sanitario. Se alude también a interés
de incorporar a un psicologo en e dmbito sanita-
rio para esta labor y otras mas, y hasta se sugiere
la necesidad de formar un nuevo tipo de profesio-
nales para este objetivo. Lo que si se considera
pertinente es que ese psicdlogo forme alos diferen-
tes profesional es sanitarios para aumentar su sen-
sibilidad y puedan realizar esta tarea de manera
adecuada. No obstante, con independencia del tipo
de profesiona designado, la mayoria alude a una
caracteristica que ha de tener esa persona para con-
fiarle esainformacion: la confianza que ofrezca.
En cuanto al como y dénde preguntar prefe-
rencias, vaoresy creencias, asi como alos instru-
mentos para la recogida, documentacién y archi-
vo de esta informacion biografica, hay quienes
sefidlan que hasta llegar ala situacién en cuestion
no se sabe cudles son las preferenciasy las deci-
siones que, respecto de la atencidn, se tomarian en
un momento dado, mientras que otros argumentan
gue precisamente prefieren hablarlo “antes de que
pasen las cosas’, y que, ademés, “una forma de
gue se vayanormaizando es hablarlo poco apoco”.
En cualquier caso, es mayoritaria la con-
viccién de que todas estas aportaciones se reco-
jan mediante formularios, tests o entrevistas abier-
tas, pues siempre deben quedar incorporadas a la
historia clinica. Algunos, ademas, lamentan que la



284

Historia Clinica de Atencién Primariay ladd hos-
pital no estén interconectadas, incluso sugieren que
lo idéneo seria disefiar ésta en el sentido de las
preferencias personales.

Que las HV tuvieran éxito vendria condicio-
nado por e que usuariosy profesionales llegaran
a acostumbrarse a tal tipo de preguntas, sin pen-
sar que han de ir unidas necesariamente a mal
pronéstico de una enfermedad o a la proximidad
de la muerte. Igualmente, no es posible pretender
una respuesta definitiva e inequivoca sino conce-
bir la HV como una especie de orientacién, con-
fiando en que finalmente el profesional daré la
mejor asistencia posible.

Otros consideran como requisitos la necesa
ria concienciacion e informaciéon, la revision y
modificacion de dichas aportaciones por el usua-
rio cada cierto tiempo o cuando éste |o considere
oportuno, y & compromiso de que, una vez reali-
zadalaHv, los profesionales sanitarios y los pro-
pios familiares la tengan en cuenta llegado el
momento.

Respecto de la participacion del usuario en
la toma de decisiones, puede distinguirse entre los
criterios y elementos (tedricos, a priori) para par-
ticipar en las decisiones clinicas, y e momento
préctico de aplicacion.

Entre los criterios y elementos a tener en
cuenta a considerar la participacion del usuario en
la toma de decisiones clinicas, destaca la impor-
tanciadel derecho a participar, de eegir como vivir
y coOmo morir y de que sean respetadas las libres
opinionesy decisiones.

Parece que, en general, los participantes en
los grupos de discusién suponen en gran medida
gue poseen este derecho, a menos en o relativo
a aspectos tan personales como €l propio cuerpo,
lavida, lasalud y demés. Sin embargo, recono-
cen asu vez que intervenir en latoma de decisio-
nes clinicas no es dejar toda la responsabilidad en
manos del usuario o de su familia, como a veces
sienten que se pretende hacer cuando se le da a
firmar e “famoso papelito”, audiendo como ta al
formulario de consentimiento previo a una cirugia,
por gemplo. Algunos afirman incluso que aun-
gue les parezca bien que sus preferencias se ten-
gan en cuenta, d final preferirian que € profesio-
nal sanitario decida por €llos.
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Otro elemento clave es la motivacion de la
familiay del paciente para participar en este pro-
ceso, esto es, si tienen interés en ser o0idos O si
prefieren querijae criterio médico en solitario.

En lo que concierne d momento oportuno
para tomar en consideracion lo que los sanitarios
hayan podido recoger en relacion alos valores y
creencias de los usuarios respecto de la atencion,
los participantes del estudio consideran que es solo
cuando e paciente no puede expresar su opinion
0 cuando no esta consciente o capacitado para po-
der decidir. En tales circunstancias, les preocupa
gue las personas implicadas —tanto profesionales
como familiares— respeten su voluntad previamente
expresada (s es que la ha manifestado de algin
modo) y sean garantes del respeto a su voluntad,
mas que decidir por sus propios criterios o intere-
ses. Si bien existe la duda de si las decisiones
que se toman para un futuro mas o menos previ-
sible se mantendrian de estar conscientes en tales
circunstancias, también es cierto que consideran
importante que se vayan “dando pistas’ aquienes
puedan representarlos en un momento en que no
puedan intervenir personalmente, para que, ya
que seles dg6 € dificil encargo de decidir por €
paciente, traten de hacerlo segiin su propio crite-
rioy no € suyo.

DISCUSION Y CONCLUSIONES

Lo primero que llama la atencion en el andlisis
de los discursos es que sblo dos de las categorias
encontradas se corresponden con las interrogan-
tes planteadas en los objetivos, porque los parti-
cipantes, a ser preguntados sobre sus valores y
creencias en relacion con la atencién sanitaria,
expresan opiniones sobre otros muchos elemen-
tos que suponen implicados, y que son, princi-
palmente, la calidad asistencia, la competencia
profesional, la cordialidad y confianza en € trato,
los problemas de tiempo y de masificacion de las
consultas y listas de espera, y las dificultades, lo-
gros y deficiencias respecto de la informacion y
el consentimiento informado. Parece ser que €l
sistema sanitario debe resolver numerosas cues-
tiones de suyo importantes, y que serian, a su vez,
variables contextuales claves para la adecuada
implantacion de las historias de valores.
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Como conclusion de las aportaciones reali-
zadas por |os participantes en los grupos de discu-
sion, se subraya una actitud positiva hacia la Hv
como herramienta capaz de hacer reflexionar a
las personas sobre |as propias creencias y valores
respecto de la saud, y expresarlas en un documen-
to que podria llegar a formar parte de su historia
clinica, de modo gue orientase esta toma de deci-
siones por representacion.

Tras el andlisis del discurso de las personas
participantes, no cabe ninguna duda de la impor-
tancia que el paciente concede a estos temas, y
muy especiamente a las dudas que le plantean.
Parece que, a juicio de aquellas, las Hv son un
instrumento necesario y relevante para cubrir los
tres objetivos establecidos desde su concepcion:
expresar valores y preferencias, servir de aclara-
cion a directrices concretas, y orientar en las de-
cisiones subrogadas, especialmente en latoma de
decision por representacion (Lambert y cols.,, 1990).

El derecho de los pacientes a decidir, o a
menos a participar en las decisiones, asi como €
preceptivo respeto que exige de todos los profesio-
nales sanitarios, deriva directamente del Ilamado
“principio de autonomia’, que ha consolidado la
bioéticaen & marco del actud paradigmadelarela
cion clinica. Bien es verdad que ello no implica
que la toma de decisiones quede en manos exclu-
sivamente del paciente implicado, pues hay limi-
taciones para una total simetria que exigen la
coparticipacion de los profesionales que han de
aportar la indicacion técnica. Para muchos de los
participantes en los grupos de discusion, habitual-
mente esta opinidn cualificada es determinante y
se halla por encima de las preferencias del intere-
sado, aun cuando éste desee ser informado de
aquello que le afecta antes de “consentir” con lo
propuesto por € experto. Gomez (2002) explica
que la toma de decisiones clinicas consiste, pre-
cisamente, en e inseparable binomio de indicacion
por aceptacion, en un modelo deliberativo que po-
sibilita ensamblar los hechos clinicos que aporta
el técnico con los valores biograficos, que supo-
nen laimprescindible contribucion del paciente.

Por otra parte, algunos encuentran que esta
participacion —y hasta la misma autonomia del pa-
ciente— puede entrar en evidente conflicto de valo-
res con € clasico principio de beneficencia, o con
el bien interno de las profesiones sanitarias (por

ejemplo, “Entonces ahi existe una contradiccion.
Si por gemplo [...] elos lo permiten, existe una
contradiccion con su trabgjo, con la decision que
se hatomado [...] No digo ni que es bueno ni que es
malo, porque no lo s&; simplemente digo que creo
gue eso es una contradiccion: s tu decides una
cosa [que pueda acortar tu vida], con lo que es su
trabajo, que es intentar que puedas seguir vivien-
do...”). No obstante, parece importante incorpo-
rar adichadeliberacion los valoresy preferencias
de los implicados, no solo para las decisiones ac-
tuales, sino también paralas previsibles en un futu-
ro en el que quizés € propio interesado no esté en
condiciones de intervenir; quien le represente en ese
momento requiere los maximos e ementos dispo-
nibles para fundamentar la decisién subrogada.

NoO es menos cierto que a pesar de esa acti-
tud positiva, son numerosas las preocupaciones
que & usuario manifiesta por la utilizacion de esta
informacion. La mayoria de ellas se resume en €
miedo a perder el control sobre esas preferencias,
y a que su utilizacion tenga e efecto contrario:
gue se tomen decisiones por ellos que no hubie-
ran deseado en ese momento y contexto particu-
lares. Muchos de esos temores podrian minimi-
zarse s mgjoraran determinados aspectos bésicos
para la implantacion de estos modelos. Temas co-
mo la confianza o la comunicacion revelan la nece-
sidad de la persondizacion, de la necesaria huma-
nizacion de la medicina. Parece —segun las apor-
taciones espontaneas de los bloques 1, 2 y 3 (ver
Tabla 2), que no entraban en los objetivos del pre-
sente estudio— que cuestiones tales como los pro-
blemas organizativos o de falta de recursos, la cali-
dad de la atencion o la calidad de lainformacion,
resultan bésicas paralaimplantacion de lasHv con
éxito y satisfaccion por parte de losimplicados.

En los discursos se pone de manifiesto que
laimplantacion del denominado modelo biopsico-
social en los procesos de salud-enfermedad alin no
es una realidad, y que es necesario e reconoci-
miento y la implicacion de los diferentes profe-
sionaes sanitarios (médicos, enfermeros, psicolo-
gos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales...)
gue pueden y deben contribuir a este proceso. A
juzgar por los inconvenientes y los condicionantes
enumerados, laimplantacion acertada de laHv solo
sera posible cuando se facilite este imprescindi-
ble contexto.
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Por otro lado, y en relacion con las circuns-
tancias de su aplicabilidad, los resultados obteni-
dos corroboran algunos de |los aspectos reflgjados
en laliteratura existente a respecto, como un pro-
ceso interactivo entre el pacientey e meédico que
debe desarrollarse alo largo de un tiempo (Dou-
kas y McCullough, 1991), siendo numerosos los
contextos donde seria posible su aplicacion (Duf-
field, 1998; Gomez, 2001). Respecto de los agen-
tesimplicados en € proceso, |os participantes sefia
lan, entre otros, d médico y d profesiona de en-
fermeria, profesionaes considerados igua mente
como iddneos en la literatura precedente (Abram-
son, 1992; Haynor, 1998; Keyser, 1992). Al mismo
tiempo, sereflgiala dificultad de la “importacion”
de estas précticas desde culturas diferentes (Mar-
tinez, 2003) y laimportanciadelasHv en laasis-
tencia a la creciente poblacion inmigrante, con
creencias'y concepciones claramente distintas (Fer-
nandez y cols., 2004).

Como principaes limitaciones del presente
estudio, conviene sefidar, en primer lugar, que la
metodologia cualitativa complica la cuantifica-
cion de los datos y la generalizacion de resulta
dos. Pese a ello, es necesario sefiaar que, no obs-
tante tales dificultades, su principal ventgja es
gue probablemente es el método mas apropiado
para recoger informacion de esta naturaleza, rela-
tivaa plano més intimo del paciente y de esferas
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actitudinaes, estimativas y emocionales muy difi-
ciles de explorar con métodos puramente cuanti-
tativos. Sin embargo, estos resultados prevén una
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