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Resumen
Objetivo:  Conocer  las  dificultades  que  encuentran  las  enfermeras  de  atención  primaria  para
promover  procesos  de  planificación  anticipada  de  las  decisiones  con  personas  en  el  final  de  la
vida.
Diseño: Estudio  cualitativo  fenomenológico.
Emplazamiento:  Área  de  Gestión  Sanitaria  Norte  de  Jaén.
Participantes:  Enfermeras  de  atención  primaria.
Método:  Muestreo  intencional.  Realización  de  14  entrevistas  en  profundidad  hasta  la  satura-
Investigación
cualitativa;
Bioética

ción de  los  discursos.  Análisis  de  contenido  en  4  etapas:  transcripción  de  datos,  codificación,
obtención  de  resultados  y  verificación  de  conclusiones.  Uso  de  N-Vivo  como  apoyo  al  análisis.
Triangulación  de  resultados  entre  investigadores.

� Un resumen de este trabajo fue presentado en Nápoles, en la UNESCO Chair in Bioethics 9th World Conference, Bioethics, Medical Ethics
& Health Law: Towards the 21st Century con el título «Nurses’ difficulties to talk to patients in the end of life about health care decisions»
en noviembre de 2013.
Igualmente presentamos la comunicación «Dificultades de enfermeras de Atención Primaria para realizar procesos de planificación anticipada
de decisiones con personas en el final de la vida» en el 11.o Congreso y 3.o Internacional virtual de Enfermería Familiar y Comunitaria en
junio de 2014.

En abril de 2015, la autora Nani Granero Moya impartió la conferencia «Planificación anticipada de las decisiones» en el panel de expertos
«Enfermería y Bioética», dentro de las VI Jornadas de la Asociación Española de Enfermería en Cuidados Paliativos.
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Resultados:  Dificultades  referidas  a  los  profesionales:  falta  de  conocimiento  sobre  el  tema,
falta de  habilidades  de  comunicación  o  de  experiencia  y  presencia  de  emociones  negativas.  En
la institución  sanitaria,  la  falta  de  tiempo  y  las  interferencias  con  otros  profesionales  suponen
una barrera.  También  la  actitud  del  propio  paciente  o  su  familia  es  vista  como  una  traba  ya  que
pocos hablan  sobre  el  final  de  la  vida.  Finalmente,  nuestra  sociedad  evita  las  conversaciones
abiertas sobre  temas  relacionados  con  la  muerte.
Conclusiones:  Es  necesario  el  aprendizaje  de  los  profesionales  sobre  planificación  anticipada
de decisiones,  su  entrenamiento  en  habilidades  comunicativas  y  su  educación  afectiva.  Los
gestores sanitarios  han  de  tener  en  cuenta  el  hecho  de  que  las  intervenciones  para  planificar
anticipadamente  decisiones  sanitarias  precisan  formación,  tiempo  y  atención  continuada.  En
tanto no  acontezca  un  cambio  cultural,  persistirá  un  modelo  evasivo  para  afrontar  el  final  de
la vida.
© 2016  Elsevier  España,  S.L.U.  Este  es  un  art́ıculo  Open  Access  bajo  la  licencia  CC  BY-NC-ND
(http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).
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Primary  care  nurses’  difficulties  in  advance  care  planning  processes:  A  qualitative
study

Abstract
Objective:  To  know  the  primary  care  nurses’  difficulties  to  promote  advance  care  planning
process with  patients  in  the  end  of  life.
Design:  Phenomenological  qualitative  methodology.
Location:  Health  Management  Area  North  of  Jaén.
Participants:  Primary  care  nurses.
Method:  Purposive  sampling.  Fourteen  in-depth  interviews  were  conducted  until  the  spee-
ches saturation.  Content  analysis  in  four  steps:  transcription,  coding,  obtaining  results  and
conclusions verification.  Supported  whit  the  software  Nvivo  8.  Triangulation  of  results  between
researchers.
Results: Professionals’  difficulties:  Lack  of  knowledge  about  the  topic,  lack  of  communication
skills, lack  of  experience  and  presence  of  negative  emotions.  In  the  health  institution  lack  of
time and  interference  with  other  professionals  is  a  barrier.  Also  the  patient’s  attitude  and  the
family are  identified  as  an  obstacle  because  few  people  speak  about  the  end  of  life.  Finally,
our society  prevents  open  discussion  about  issues  related  to  death.
Conclusions:  Professional  learning  about  advanced  care  planning,  training  in  communication
skills and  emotional  education  are  necessary.  Health  managers  should  consider  the  fact  that
early interventions  for  planning  health  decisions  require  training,  time  and  continued  attention.
If a  cultural  change  does  not  happen,  an  evasive  way  to  face  the  end  of  life  will  persist.
© 2016  Elsevier  España,  S.L.U.  This  is  an  open  access  article  under  the  CC  BY-NC-ND  license
(http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).
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ntroducción

a  planificación  anticipada  de  las  decisiones  (PAD)  es  un
roceso  de  deliberación  entre  una  persona  capaz  y  los  profe-
ionales  sanitarios.  En  él  se  habla  sobre  preferencias,  valores

 deseos  que  la  persona  quiere  que  sean  tenidos  en  cuenta  en
a  atención  sanitaria  para  el  final  de  su  vida,  anticipándose
l  momento  en  el  que  no  pueda  decidir1.

Existen  evidencias  del  impacto  positivo  de  la  PAD  en  la
alidad  de  los  cuidados  al  final  de  la  vida2,3.  Resulta  útil  para
os  profesionales  porque  proporciona  un  marco  de  referen-
ia  que  les  ayuda  en  la  toma  de  decisiones  en  situaciones
omplejas,  mejora  su  relación  con  la  persona  enferma  y  la
amilia  y  les  da  mayor  seguridad  jurídica4,5.  En  lo  que  se
efiere  al  paciente,  disminuye  su  angustia  e  incertidumbre  y

umenta  el  cumplimiento  de  sus  deseos6.  Con  respecto  a  los
amiliares,  alivia  la  carga  que  les  supone  el  decidir  y  faci-
ita  el  manejo  de  su  ansiedad  en  escenarios  de  gran  peso

f

g

mocional7.  Para  la  institución  es  igualmente  relevante  ya
ue  mejora  el  acceso  a  los  cuidados  paliativos  y  disminuye
as  hospitalizaciones8.

El  equipo  de  atención  primaria  (AP)  es  fundamental  en
os  procesos  de  PAD.  En  este  entorno  las  enfermeras  pueden
esempeñar  un  importante  papel,  ya  que  elementos  facilita-
ores  de  la  PAD  como  la  continuidad,  el  clima  de  confianza  e
ntimidad,  la  disponibilidad  y  una  mayor  cercanía  están  muy
resentes  en  su  relación  con  el  paciente  y  la  familia9-11.

A  pesar  de  lo  expuesto,  en  nuestro  país  no  existen  aún
uficientes  estudios  que  aporten  evidencias  sobre  la  PAD  cen-
rados  en  las  experiencias  de  los  profesionales  sanitarios,  y
ún  son  más  escasos  estudios  específicos  que  muestren  cómo
as  enfermeras  de  AP  afrontan  las  conversaciones  con  los  ciu-
adanos  que  están  en  el  final  de  la  vida  para  planificar  su

utura  atención  sanitaria.

Teniendo  en  cuenta  todo  esto,  el  objetivo  de  esta  investi-
ación  ha  sido  conocer  las  dificultades  de  las  enfermeras  de
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Dificultades  enfermeras  en  planificación  anticipada  de  decisione

Tabla  1  Guía  de  temas  para  las  entrevistas

1.  Experiencias  personales  con  personas  en  el  final  de  la
vida
2. Conversaciones  con  personas  que  padecen  enfermedades
crónicas  avanzadas  o  se  encuentran  en  programas  de
cuidados  paliativos:  ¿de  qué  hablan?;  ¿qué  les  preocupa?
3. Conocimiento  sobre  planificación  anticipada  de  las
decisiones
4. Vivencias  de  la  enfermera  al  conversar  con  la  persona
sobre sus  preocupaciones,  sus  deseos  o  sus  necesidades
relacionadas  con  una  posible  incapacidad  o  muerte  próxima
5. Dificultades  en  la  realización  de  procesos  de
planificación  anticipada  de  las  decisiones
6.  Sentimientos  o  emociones  presentes  en  la  relación
clínica  cuando  se  tratan  temas  relacionados  con  el  final
de la  vida
7.  Interacción  con  las  familias
8.  Relación  con  otros  profesionales
9.  Necesidades  de  las  enfermeras  en  relación  con  el
proceso  de  planificación  anticipada  de  las  decisiones
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AP  para  realizar  la  planificación  anticipada  de  las  decisiones
sanitarias  con  personas  que  se  encuentran  en  el  final  de  su
vida.

Participantes y métodos

Diseño

Se  trata  de  un  estudio  cualitativo  descriptivo  de  orientación
fenomenológica,  adecuado  para  descubrir  los  significados
que  los  participantes  dan  a  sus  experiencias  y  comprender
más  profundamente  el  fenómeno  estudiado.

Las  participantes  fueron  enfermeras  de  AP  del  Área  de
Gestión  Sanitaria  Norte  de  Jaén.  Recogimos  la  información
desde  abril  2012  a  septiembre  de  2013.  En  la  recogida  de
datos  fue  utilizada  la  entrevista  en  profundidad.  Para  su  rea-
lización  se  partió  de  una  guía  general  sobre  posibles  temas,
teniendo  en  cuenta  la  posibilidad  de  la  aparición  de  cues-
tiones  emergentes  no  consideradas  inicialmente  (tabla  1).
Esta  se  modificó  a  medida  que  se  realizaban  las  entrevistas
al  valorar  la  necesidad  de  profundizar  más  en  experiencias
narradas  que  ayudaban  a  entender  mejor  las  vivencias  de
las  enfermeras.

Muestra  y  participantes

Se  realizó  un  muestreo  intencional  buscando  participan-
tes  accesibles  que  aportasen  información  relevante  sobre
el  fenómeno  de  estudio,  ponderando  sus  experiencias  y  su
trayectoria  profesional12.  Como  criterio  para  participar  se
estableció  que  tuviesen  al  menos  6  meses  de  experiencia  en
el  cuidado  a  personas  en  el  final  de  la  vida.  Fue  un  criterio

de  exclusión  el  haber  sufrido  una  pérdida  familiar  reciente.
Se  tuvieron  en  cuenta  como  requisitos  éticos  el  valor  social
y  científico  del  estudio,  el  respeto  por  los  participantes  y  la
confidencialidad13.  El  proyecto  fue  aprobado  por  el  comité
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e  ética  de  investigación  del  Servicio  Andaluz  de  Salud  de
aén.  Antes  de  los  encuentros  hubo  un  contacto  telefó-
ico  con  las  enfermeras  explicándoles  los  objetivos  de  la
nvestigación  y  se  concertó  una  cita  acorde  con  sus  pre-
erencias  de  horario  y  lugar.  Pudieron  realizar  preguntas

 observaciones  sobre  el  estudio  antes  de  la  entrevista  y
e  obtuvo  su  consentimiento  escrito  para  participar.  Fue-
on  entrevistadas  14  enfermeras.  Su  edad,  sexo,  experiencia

 perfil  profesional  pueden  consultarse  en  la  tabla  2.  Las
ntrevistas  fueron  grabadas  en  audio  y  transcritas  literal-
ente.  En  aras  de  la  calidad  del  estudio,  durante  la  recogida
e  datos  existió  un  proceso  reflexivo  continuo  utilizando
n  diario  de  campo  en  el  que  se  registraron  incidencias
caecidas  en  las  entrevistas,  justificación  de  las  decisiones
omadas,  impresiones  postentrevistas,  etc.  Las  entrevistas
esaron  al  constatar  la  saturación  de  la  información  en  los
iscursos.

nálisis

e  realizó  análisis  de  contenido  de  los  discursos  siguiendo  un
roceso  circular  e  iterativo  en  4  etapas:  se  partió  de  la  trans-
ripción  y  la  posterior  inmersión  en  los  discursos  mediante
a  lectura  exhaustiva  de  los  textos  y  las  notas  recogidas  en  el
iario  de  campo.  El  trabajo  continuó  con  la  fragmentación
e  los  textos  en  unidades  de  análisis  y  con  la  codificación,
onfigurando  el  contenido  de  las  categorías  emergentes.  Los
esultados  se  ordenaron  a  continuación  y  se  indagó  en  su
ignificado  y  sus  relaciones  intentando  comprender  el  fenó-
eno  estudiado14.  El  software  N-Vivo  8  fue  utilizado  como

poyo  en  el  proceso.  La  confiabilidad  de  la  investigación
ino  garantizada  por  la  triangulación  de  los  resultados  entre

 investigadores  de  manera  independiente.

esultados

as  enfermeras  identifican  diferentes  dificultades  para
ablar  con  las  personas  sobre  la  planificación  anticipada  de
u  atención  sanitaria.  Tras  el  análisis  de  las  entrevistas  se
gruparon  en  las  siguientes  categorías  (tabla  3):

ificultades  relacionadas  con  los  profesionales

alta  de  conocimiento  sobre  el  proceso  de  planificación
nticipada  de  las  decisiones
uchas  de  las  enfermeras  entrevistadas  expresan  no  conocer

o  suficiente  sobre  el  proceso  de  PAD  y  creen  que  necesitan
aber  más  sobre  cuidados  paliativos  y/o  sobre  bioética  para
ratar  con  los  pacientes  acerca  de  sus  deseos  futuros.

«.  .  . lo  que  sí  sería  importantísimo  sería  la  formación,
pero  a  todos  los  niveles,  no  solamente  ya  por  inquie-
tud  propia  o  porque  tú  quieras  o porque  seas  responsable
ahora  de  paliativos  o  porque  quieras  embarcarte  ahora
en  eso,  no.  Es  que  todo  el  mundo  tenemos  contacto  con
ese  tipo  de  gente. .  .» (E11).
alta  de  habilidades  de  comunicación
e  reseña la  necesidad  de  entrenar  habilidades  de  comunica-
ión  que  faciliten  el  manejo  de  una  situación  considerada  de
ifícil  abordaje  como  es  el  diálogo  sobre  la  muerte  próxima.
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Tabla  2  Características  de  los  participantes

Participante  Sexo  Edad  Años  experiencia  Perfil  profesional  Duración  entrevista

E1  M  37  16  Enfermera  DCCU  1  h  y  10  min
E2 M  57  34  Enfermera  comunitaria  1  h
E3 M  50  28  Enfermera  gestora  de  casos  1  h  y  7  min
E4 M  50  27  Enfermera  comunitaria  40  min
E5 H  43  21  Enfermero  gestor  de  casos  1  h  y  14  min
E6 M  48  27  Enfermera  comunitaria  1  h  y  5  min
E7 H  51  28  Enfermero  gestor  de  casos  48  min
E8 M  55  35  Enfermera  comunitaria  43  min
E9 M  43  20  Enfermera  comunitaria 1  h  y  8  min
E10 M  58  35  Enfermera  comunitaria 38  min
E11 M  47  25  Enfermera  comunitaria 50  min
E12 M  26  4  Enfermera  comunitaria  38  min
E13 M  46  22  Enfermera  comunitaria  40  min
E14 H  47  25  Enfermero  gestor  de  casos  1  h  y  6  min

Nota: en Andalucía, en el entorno de la atención primaria trabajan enfermeras comunitarias, enfermeras gestoras de casos y enfermeras
en dispositivos de cuidados críticos y urgencias (DCCU).
H: hombre; M: mujer.
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muerte  o  de  plantear  que  se  tomen  decisiones  anticipándose
sta  falta  de  habilidades  se  relaciona  con  una  escasa  forma-
ión  y  experiencia  en  este  ámbito,  reclamándose  actividades
ormativas  de  carácter  práctico.

«.  .  .  es  un  tema  difícil  de  hablar  de  determinadas  cosas,
no  estamos  acostumbrados,  nosotros  nos  hemos  formado
mucho,  pues. .  .  en  la  técnica  y  luego  cuando  tenemos  que
hablar  con  la  gente  pues  siempre  cuesta  más  trabajo»
(E6).

«.  .  .  pues  ese  tipo  de  técnicas  ¿no?  No  solamente  reales
sino  bueno,  hacer  roll  playing  y  mucha  formación,  mucha.

Y  técnicas  de  counselling,. .  .» (E11).

«...  adquirir  unas  habilidades  y  tener  unos  recursos  a
la  hora  de  manejar  este  tipo  de  situaciones,  pues  sí,  dar
información,  malas  noticias» (E1).
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Tabla  3  Categorías  y  subcategorías

Categoría  Subcategor

Dificultades  relacionadas  con  los  profesionales  •  Falta  de  c
• Falta  de  h
• Falta  de  e
•  Presencia

Dificultades  relacionadas  con  la  organización
sanitaria

•  Falta  de  t
•  Interferen

Dificultades  relacionadas  con  las  personas  en  el
final de  la  vida  y  sus  familias

•  Resistenc
• Pacto  de  

Condicionamientos  culturales  y  religiosos  •  La  muerte
•  Sociedad  

• Ocultar  la
• Religión
alta  de  experiencia  en  planificación  anticipada  de  las
ecisiones
lgunas  enfermeras  señalan  que  el  problema  para  realizar
AD  es  su  falta  de  experiencia  en  este  tipo  de  intervenciones

 piensan  que  a  medida  que  vayan  trabajando  esto,  será  más
encillo  implementarlas.

«.  . .  cuando  lleves  más  casos. . . pues  se  me  irá.  . .  O  sea
me  parecerá  más  fácil.  O  eso  espero  por  lo  menos» (E12).

resencia  de  emociones  negativas
arios  profesionales  explican  que  el  hecho  de  hablar  sobre  la
 un  futuro  de  incapacidad  les  genera  diferentes  emociones.
ntre  ellas:  pudor,  tristeza,  miedo,  enfado  o  preocupa-
ión  por  el  impacto  que  sus  palabras  puedan  tener  en  las
ersonas.

ía

onocimiento  sobre  el  proceso  de  PAD
abilidades  de  comunicación
xperiencia

 de  emociones  negativas
iempo
cias  con  otros  profesionales

ia  de  las  personas  para  conversar  sobre  el  final  de  la  vida
silencio  en  el  entorno  familiar

 como  un  tabú
de  lo  «inmediato»

 muerte
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Dificultades  enfermeras  en  planificación  anticipada  de  decis

«.  .  . parece  que  te  vas  a  poner  triste  y  no  te  pones  a
hablar.  .  . son  temas  que  los  dejas  pasar» (E13).

«. .  .  nos  sigue  dando  miedo  a  lo  mejor» (E4).
«.  .  . mis  sentimientos,  mis  propios  sentimientos,  mi

cabreo,  que  no  quiero  que  se  muera.  Ese  mismo  enfado
te  hace  no  hablar  de  eso,  o  no  querer  hablar» (E11).

Dificultades  relacionadas  con  la  organización
sanitaria

Falta  de  tiempo
Las  participantes  se  refieren  principalmente  a  la  falta  de
tiempo  que  les  impide  detenerse  en  el  domicilio  para
conversar  y  que  las  hace  priorizar  las  intervenciones  más
técnicas  en  detrimento  de  la  comunicación.

«.  .  .  es  que  nos  falta  tiempo.  .  .  yo  no  sé  los  otros  cen-
tros  de  salud  pero  aquí  trabajamos  muy  estresados» (E2).

«.  .  . al  menos  media  hora,  si  quieres  conseguir  que
alguien  de  verdad  suelte  o  libere  sentimientos,  media
hora  mínimo  necesitas,  eso  como  poco» (E5).

«. .  . depende  de  los  que  tenga  y  porque  yo  que  sé,  si  no
tienes  por  ejemplo  ninguna  cura  domiciliaria  pues  puedes
dedicarte  más  a  estas  cosas.  Y  ahora  si  tienes  un  par  de
curas  programadas  pues. . .  tienes  que  hacer  las  curas. . .»
(E12).

Interferencias  con  otros  profesionales
Para  algunas  enfermeras  es  una  dificultad  el  que  otros
profesionales  no  reconozcan  su  trabajo  para  planificar  las
decisiones  con  los  pacientes  y  sus  familias.

«.  .  . has  trabajado  con  las  cuidadoras  anteriormente  el
proceso  de  poner  o  no  poner  la  sonda,  de  esa  limitación.  . .

y  lo  has  estado  trabajando  y  llega  el  médico  y  dice  pues:
hay  que  ponerle  la  sonda  nasogástrica  o  hay  que  cogerle
una  vía  y  tu  todo  lo  que  has  estado  trabajando  anterior-
mente,  ¿eh?.  .  .  pues  ya  te  lo  destruye» (E3).

En  algunos  casos  opinan  que  tomar  la  iniciativa  para
hablar  sobre  PAD  contraviene  una  orden  médica  y  puede
traerles  complicaciones.

«.  .  .  si  yo  hablo  de  eso  con  una  abuelita  pues  a  lo  mejor
me  cae  un  chaparrón» (E4).

Dificultades  relacionadas  con  las  personas  en  el
final de  la  vida  y  sus  familias

Resistencia  de  las  personas  para  conversar  sobre  el  final
de  la  vida
Casi  todos  los  participantes  resaltan  el  hecho  de  que  la
mayoría  de  las  personas  no  quieren  hablar  sobre  sus  deseos
para  el  caso  en  que  la  enfermedad  empeore  o  los  coloque
en  situación  de  incapacidad,  y  refieren  que  son  pocas  las
que  abiertamente  se  refieren  a  una  muerte  próxima  con  la
intención  de  planificar  sus  cuidados.  Cuentan  que  hay  quien
hace  comentarios  acerca  del  deseo  de  morir,  del  escaso

tiempo  que  les  queda  en  el  mundo,  pero  sin  demasiada
convicción.

«.  .  .  ¿Que  hablan  de  cómo  quieren  que  sea  su  final  de
la  vida?  No.  .  .  plantearlo  directamente  como  quiere  que
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sean  sus  últimos  días,  cómo  quiere  que  llevemos  a  cabo
el  tratamiento,  normalmente  no» (E1).

«.  . .  ellos  de  la  muerte  hablan  en  un  plan  de  pueblo,
como  decimos  aquí,  ‘‘ea  si  yo  ya  lo  que  tenía  es  que
morirme’’,  pero  eso  no  indica  realmente  que  quieran
ni  hayan  pensado.  Realmente  en  serio,  una  conversa-
ción  en  serio,  es  decir  qué  piensas  o  qué  te  gustaría,
no» (E5).

actos  de  silencio  en  el  entorno  familiar
as  enfermeras  explican  que  generalmente  la  familia  es  la
epositaria  de  la  información  clínica  y  gestiona  lo  que  hay
ue  contar  al  paciente.  Es  ella  quien  indica  al  profesional
o  que  debe  o  no  debe  decir  e  impide  en  muchos  casos  que
os  profesionales  se  queden  a  solas  con  el  paciente  evitando
ue  conversen.

«. .  . hablar  abiertamente  es  una  cosa  que  todavía  no  he
conseguido,  entre  otras  cosas,  porque  la  mayoría  de  las
familias  ya  sabes  lo  que  tienen:  pacto  de  silencio.  . . que
bueno  aquí  todo  el  mundo  lo  sabe,  puedes  haber  hasta
hecho  testamento  ayer,  pero  esto  seguimos  sin  hablarlo»
(E4).

Se  valora  esta  decisión  familiar  como  un  obstáculo  en  la
elación  clínica,  pero  las  enfermeras  interpretan  que  esto
e  hace  para  evitar  sufrimiento  al  paciente.

«.  .  . la  familia  se  calla  por  no  hacerle  sufrir  al  enfermo
y  allí  estamos  tirando  balones  para  un  lado  y  para  otro»
(E7).

Algunos  de  los  profesionales  no  están  de  acuerdo  con  esa
ituación,  pero  en  pocos  casos  se  plantean  actuar  en  contra
e  los  deseos  de  la  familia.

«.  .  . tiene  que  saberlo,  es  suyo,  es  que  hemos  dicho
siempre,  es  tu  historia  médica  y  eres  tú,  y  es  tu  vida»
(E7).

«. . .  no  sabes  hasta  donde  metes  la  pata  y  muchas
veces  dices,  bueno,  yo  lo  que  me  digan  que  haga  hago. . . y
lo  que  necesiten  se  lo  proporciono,  pero  claro  no  puedes
hablar» (E9).

ondicionamientos  culturales  y  religiosos

os  participantes  señalan  que  en  nuestra  cultura  hablar
obre  la  muerte  sigue  siendo  un  tabú.  Entienden  que  se  ve
omo  un  fracaso  y  que  esta  percepción  lleva  a  la  sociedad

 ignorarla  y  a  esconder  lo  que  se  relaciona  con  ella.  La
eligión  es  vista  como  otra  dificultad  en  algunas  ocasiones.

«.  .  . esta  cultura  que  tenemos  es  de  escondernos,  de
esconder  la  muerte  y  de  verla  como  un  fracaso» (E5).

«.  . .  estamos  en  esta  sociedad  tan  inmediata  que  todo
tiene  que  tener  respuesta  en  el  acto  y  la  muerte  también,
y  todo  lo  que  sea  dolor,  sufrimiento,  molesta,  lo  tenemos
que  apartar» (E3).

iscusión
n  este  estudio  se  han  explorado  las  dificultades  de  enfer-
eras  de  AP  para  realizar  procesos  de  PAD.  Algunas  están

n  el  propio  profesional  que  desconoce  el  tema,  necesita
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e  mejores  habilidades  de  comunicación  o  tiene  emociones
egativas.  Otras  se  originan  en  la  institución  sanitaria,  como
a  falta  de  tiempo  o  las  interferencias  con  otros  profesiona-
es.  La  actitud  de  las  personas  o  sus  familias  también  es  un
roblema,  ya  que  son  pocos  quienes  quieren  hablar  sobre  el
nal  de  su  vida.  Finalmente,  se  alude  a  las  características
e  nuestra  sociedad  que  impide  hablar  abiertamente  sobre
emas  relacionados  con  la  muerte.

Los  hallazgos  referidos  al  desconocimiento  de  las  enfer-
eras  coinciden  con  estudios  previos  que  exponen  cómo  la

nsuficiente  preparación  sobre  PAD  obstaculiza  el  desarrollo
e  esos  procesos5,15,16.  Por  otra  parte,  la  viabilidad  de  la  PAD
epende  en  gran  medida  de  habilidades  de  comunicación17,
ero  la  literatura  muestra,  al  igual  que  nuestros  resultados,
ue  es  preciso  mejorar  los  aspectos  comunicativos  en  la  rela-
ión  clínica  porque  son  pocos  los  profesionales  entrenados
n  esas  prácticas.  Esa  falta  de  formación,  el  uso  de  métodos
nadecuados  y  la  falta  de  protocolos  que  faciliten  las  con-
ersaciones  son  importantes  barreras18 en  el  diálogo  sobre
uidados  futuros.  Para  paliar  estas  carencias,  diferentes
utores  proponen  formación  específica19,20 y  recomiendan
a  realización  de  prácticas  simulando  situaciones  reales5,
rabajos  sobre  casos21,  o  charlas  con  expertos  en  ética  o
eyes16.

Al mismo  tiempo,  se  constata  la  influencia  de  algu-
as  emociones  negativas.  Varios  estudios  hablan  sobre  el
mpacto  que  supone  discutir  con  las  personas  enfermas
obre  el  final  de  la  vida15,22-25.  Cuando  el  miedo  a  dañar
l  paciente,  la  tristeza  o  la  rabia  están  presentes  generan
n  el  profesional  respuestas  automáticas  para  eludir  lo  que
ercibe  como  una  amenaza9.  El  sanitario  puede  desarrollar
ntonces  una  hiperactividad  técnica26 en  la  que  predo-
ine  una  pereza  afectiva  o  una  pasividad  expectante  para

paciguar  su  malestar27.  Esta  situación  puede  bloquear  la
omunicación  y  frustrar  la  posibilidad  de  un  proceso  de  PAD
fectivo4,28,29.

Con  respecto  a  la  organización  sanitaria,  de  nuestros
esultados  se  desprende  que  los  profesionales  encuentran
lgunas  trabas  en  la  misma.  Distintos  autores  hablan  de  la
alta  de  tiempo  como  barrera17,30,31 y  se  insiste  en  que  esta
ntervención  no  es  un  evento  único  y  necesita  de  tiempo

 de  distintos  momentos  para  discutir6.  Pero  a  menudo
compite» con  otras  tareas  clínicas  y  esto  termina  haciendo
nviable  el  proceso,  dado  que  los  profesionales  tienden  a
riorizar  las  intervenciones  más  técnicas  y  casi  siempre
inexcusables».

Por  otro  lado,  la  actitud  de  los  propios  pacientes  obsta-
uliza  la  PAD.  Las  enfermeras  cuentan,  coincidiendo  con  lo
xpresado  por  otros  investigadores18,32,33,  que  en  la  prác-
ica  hay  pocas  personas  que  discutan  sobre  sus  cuidados
uturos  porque  sienten  miedo,  no  ven  la  necesidad  de
acerlo,  prefieren  que  otros  decidan  por  ellos,  o  no  están
mocionalmente  preparados4,26.  Para  ayudar  frente  a  esta
esistencia  sería  aconsejable  incorporar  una  perspectiva
entrada  en  conocer  los  valores  y  objetivos  de  las  personas
ás  que  en  intervenciones  específicas27,  buscar  el  momento

decuado  para  iniciar  las  conversaciones  y  promover  su  par-
icipación  en  la  toma  de  decisiones  que  les  conciernen,
compañándolos  en  el  contexto  de  fragilidad  en  que  se

ncuentran.

Con  respecto  a  la  familia,  esta  suele  gestionar  la  infor-
ación  que  recibe  el  paciente  y  puede  bloquear  que  se
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ealice  una  PAD.  Entre  las  razones  para  explicar  su  proce-
er  hallamos  la  sobreprotección  para  evitar  sufrimiento,
as  emociones  o  la  desconfianza  ante  el  profesional4.
ero  a  los  pacientes  les  inquieta  que  no  se  acabe  res-
etando  su  voluntad  y  que  sus  seres  queridos  actúen  de
odo  diferente  al  que  ellos  hubiesen  elegido34.  Por  eso

s  recomendable  igualmente  incidir  en  el  entrenamiento
e  las  enfermeras  para  conducir  las  conversaciones  con  la
amilia35.

Finalmente,  en  nuestro  entorno,  la  muerte  continúa
iendo  un  tema  tabú.  Nuestros  resultados  concuerdan  con
tros  autores  cuando  dicen  que  estamos  en  una  sociedad
ue  no  la  integra  en  su  cotidianeidad  y  que  la  esconde  por-
ue  vivimos  en  un  presente  continuo  en  el  que  el  único
entido  posible  es  el  del  «carpe  diem» y  la  satisfacción
nmediata36.

Lo conocido sobre el tema

•  La  planificación  anticipada  de  las  decisiones  (PAD)  es
un  proceso  de  deliberación  entre  una  persona  capaz  y
los  profesionales  sanitarios  en  el  que  se  discute  sobre
preferencias,  valores  y  deseos  que  la  persona  quiere
que  sean  tenidos  en  cuenta  en  la  atención  sanitaria
para  el  final  de  su  vida,  anticipándose  al  momento
en  el  que  no  pueda  decidir.

•  La  PAD  puede  mejorar  la  atención  en  el  final  de  la
vida  y  tiene  beneficios  para  los  profesionales  sani-
tarios,  la  institución,  los  pacientes  y  sus  familias,
pero  los  profesionales  encuentran  en  la  práctica  dis-
tintas  dificultades  que  impiden  que  se  lleve  a  cabo
habitualmente.

¿Qué aporta este estudio?

•  Nos  muestra  que  las  enfermeras  de  Atención  Primaria
necesitan  formación,  entrenamiento  en  habilidades
de  comunicación  y  educación  afectiva  que  ayude  a
gobernar  sus  emociones  para  llevar  a  cabo  proce-
sos  de  planificación  anticipada  con  las  personas  en
el  final  de  la  vida.

• Revela  la  preocupación  de  las  enfermeras  por  el
hecho  de  que  las  personas  apenas  quieran  hablar
sobre  el  final  de  su  vida  y  por  el  modo  en  que  la
familia  gestiona  la  información  que  posee  su  familiar.

•  Apunta  a  la  necesidad  de  compromiso  de  las  orga-
nizaciones  sanitarias  para  integrar  de  manera  más
efectiva  la  planificación  anticipada  de  las  decisiones
en  la  actividad  clínica  habitual.

onclusiones, utilidad y limitaciones

n  conclusión,  podemos  decir  que  es  necesario  incorporar
eras  de  AP  sobre  PAD,  su  entrenamiento  en  habilidades
omunicativas  y  una  educación  afectiva  que  les  permita
estionar  mejor  sus  emociones.  Los  responsables  de  las
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políticas  sanitarias  tendrían  que  considerar  el  hecho  de
que  las  intervenciones  de  PAD  requieren  de  conoci-
miento,  tiempo  y  atención  continua.  La  realidad  de  las
personas  enfermas,  de  sus  familias  y  de  los  profesio-
nales  es  deudora  de  su  contexto  cultural,  y  la  manera
de  plantear  las  conversaciones  sobre  la  muerte  cercana
refleja  lo  vivido  en  la  comunidad.  En  tanto  que  no  se
produzca  un  profundo  cambio  en  nuestra  sociedad  persis-
tirá  ese  modo  evasivo  de  afrontamiento  del  final  de  la
vida.

Los  resultados  pueden  ser  de  utilidad  para  mejorar  el
abordaje  de  la  PAD  con  personas  que  están  en  la  última  etapa
de  su  vida  porque  ayudan  a  los  profesionales  del  equipo
de  AP  al  identificar  debilidades  formativas  o  de  comunica-
ción.  También  pueden  servir  a  los  gestores  sanitarios  para
determinar  necesidades  de  los  profesionales  y  poder  planifi-
car  procedimientos  de  actuación  «ad  hoc». Además,  pueden
contribuir  a  la  reflexión  de  los  ciudadanos  sobre  el  modo
en  que  en  estos  momentos  se  trata  el  tema  del  afronta-
miento  sobre  la  atención  sanitaria  que  se  desea  para  el
futuro.  Por  último,  pueden  ser  útiles  para  los  estudiantes
de  Ciencias  de  la  Salud  al  mostrar  las  vivencias  y  los  pro-
blemas  de  los  profesionales  en  el  entorno  del  final  de  la
vida.

Entre  las  limitaciones  del  estudio  habría  que  considerar
la  ausencia  importante  de  literatura  en  nuestro  contexto
sobre  las  dificultades  de  las  enfermeras  y  la  PAD.  Eso  ha  lle-
vado  a  realizar  la  discusión  centrándose  más  en  hallazgos
de  estudios  de  otros  países.  Por  otra  parte,  la  investigación
se  ha  realizado  en  un  área  de  AP  fundamentalmente  rural
y  podría  ser  apropiado  explorar  los  discursos  de  enferme-
ras  en  áreas  urbanas.  Igualmente  sería  interesante  poder
ampliar  el  estudio  para  conocer  las  dificultades  de  otros
profesionales  del  equipo  de  AP,  como  médicos  de  familia
o  trabajadores  sociales,  y  de  las  propias  personas  enfermas
y  sus  familias.
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Anexo. Material adicional

Se  puede  consultar  material  adicional  a  este  artículo  en
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