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“People’s level of motivation, affective states and action and based  
more on what they believe than on what is objectively the case”

Albert Bandura



A Jose, porque como dice el grupo Izal, hay formas de saber que tu ausencia duele todavía

A Lucas, porque espero algún día ser una inspiración para él

A mi abuelo Matías, el primer hombre al que adoré con locura

A Vetusta Morla, por darnos la mejor letra para esta tesis:

Hablemos de ruina y espina
Hablemos de polvo y herida
De mi miedo a las alturas
Lo que quieras, pero hablemos

De todo menos del tiempo
Que se escurre entre los dedos 

Hablemos para no oírnos
Bebamos para no vernos
Y hablando pasan los días
Que nos quedan para irnos

Yo al bucle de tu olvido
Tú al redil de mis instintos

Maldita dulzura la tuya
Maldita dulzura la tuya

Me hablas de ruina y espina
Me clavas el polvo en la herida
Me culpas de las alturas
Que ves desde tus zapatos

No quieres hablar del tiempo
Aunque esté de nuestro lado

Y hablas para no oírme
Y bebes para no verme
Y yo callo, y río, y bebo
No doy tregua, ni consuelo

No es por maldad, lo juro
Es que me divierte el juego

Maldita dulzura la mía
Maldita dulzura la mía

Maldita dulzura la nuestra
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Resumen

Introducción

La planificación de decisiones anticipadas (PDA) ha emergido como un proceso facilitador del respeto a la autono-
mía en la atención a personas con enfermedades crónicas avanzadas. Esta autonomía se construye en función del 
contexto asistencial, social, cultural, económico e incluso de las políticas en salud. En este sentido, se considera que 
el fundamento ético de la PDA es la autonomía relacional, y esta determina el estilo de la relación terapéutica entre la 
persona enferma y su equipo asistencial. A pesar de los esfuerzos por hallar un consenso definitorio de la PDA que 
promueva el despliegue de este concepto en contextos y ámbitos asistenciales diversos, es importante conocer las 
particularidades de su puesta en práctica en relación a muchos aspectos: el entorno asistencial, la trayectoria de 
enfermedad, las peculiaridades socioculturales, y, por supuesto, las necesidades individuales. La PDA se entiende 
como un proceso deliberativo y estructurado a partir del cual la persona expresa sus valores, deseos y expectativas 
con el objetivo de planificar la atención que desea recibir.  En este proceso participan las personas enfermas, su 
entorno afectivo y todos los equipos que les atienden. Uno de los conceptos que se ha relacionado frecuentemente 
con la implementación de programas de PDA es la autoeficacia, constructo principal de la teoría social cognitiva de 
Albert Bandura. La autoeficacia es un determinante clave para que los profesionales se involucren en la puesta en 
práctica de procesos de PDA. Si los profesionales tienen buenas expectativas de resultados (el proceso de PDA es 
positivo y aporta valor) y además manifiestan expectativas de autoeficacia (el proceso de PDA es factible y sé como 
llevarlo a cabo), con mayor seguridad estos profesionales se involucrarán en su desarrollo. La evaluación de la au-
toeficacia contribuye a la medida del impacto de programas de PDA. En Cataluña se desarrolló en 2015 el modelo 
catalán de PDA y su implementación puso especial énfasis en los profesionales de atención primaria. El modelo 
catalán es una buena oportunidad para describir cómo se diseña y desarrolla un programa de PDA, qué impacto 
supone en los profesionales a los que se dirige y cómo esto se transfiere a la práctica clínica. La autoeficacia en PDA 
evaluada a partir de un instrumento validado en los profesionales de atención primaria puede facilitar la descripción 
de este impacto, y contribuir al desarrollo de estrategias que faciliten la eficiencia de su implementación.

Objetivo

El objetivo de esta tesis es analizar la implementación de la planificación de decisiones anticipadas en la 
práctica clínica asistencial de profesionales de atención primaria en el proceso de atención a personas con 
enfermedades crónicas avanzadas 

Metodología

Esta investigación se ha compuesto de dos fases: 

Fase teórica: se describe el modelo catalán de PDA y su posterior implementación. Se ha hecho una revisión de los 
principales programas internacionales de PDA y sus componentes básicos, se han descrito los materiales elabora-
dos en Cataluña y se han analizado los resultados de implementación, tales como la satisfacción con la formación.
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Fase empírica: se describen tres estudios: 1) estudio instrumental, 2) estudio descriptivo transversal y 3) ensa-
yo clínico aleatorio por conglomerados (ECA). En el estudio instrumental se ha llevado a cabo la traducción y 
contra traducción de la Advance Care Planning Self-Efficacy Scale (ACP-SE) al castellano (ACP-SEs) y se han 
evaluado sus propiedades psicométricas a partir de un análisis factorial exploratorio en una muestra de médi-
cos/as y enfermeros/as de geriatría, cuidados paliativos y atención primaria. En el estudio descriptivo se han 
analizado las prácticas, el conocimiento y la aplicabilidad de la PDA en la práctica en relación a la autoeficacia 
en PDA de médicos/as y enfermeros/as de atención primaria. Para el ECA se ha diseñado una formación que 
permita comparar dos intervenciones docentes: formación online de 10 horas versus formación combinada 
online con presencial (16 horas en total). Las técnicas estadísticas utilizadas han sido análisis descriptivo, biva-
riado, multivariado y modelo de regresión logística.  

Resultados

En el modelo catalán se desarrolló un marco conceptual, una guía práctica y una formación online que, en 
el momento de la publicación, habían realizado casi 4000 profesionales del sistema sanitario, con una alta 
satisfacción. En el estudio instrumental participaron 538 personas principalmente médicas, mujeres, con una 
media de edad de 47 años, con más de 15 años de experiencia profesional, principalmente en atención pri-
maria. La consistencia interna de la escala fue elevada y mostró una estructura unidimensional, igual que la 
escala original. La puntuación media fue de 67.37 (SD = 16.1) y las variables que se asociaron a mayor auto-
eficacia fueron haber hecho formación previa, haber participado en procesos de PDA y pertenecer al ámbito 
de la geriatría y los cuidados paliativos. En el estudio del análisis de las prácticas y conocimiento de la PDA en 
relación a la autoeficacia en profesionales de atención primaria participaron 456 personas, la mayoría mujeres 
médicas. El modelo de regresión logística mostró que valores ≤ 75 en la ACP-SEs se relacionaron con sentirse 
suficientemente formado, haber participado en procesos de PDA, percibir que la PDA aporta valor al proceso 
de atención y mejora la calidad de vida de las personas. En la formación diseñada para el ECA se ha contem-
plado el marco teórico de la autoeficacia, las recomendaciones de la literatura y los principales resultados de 
los estudios anteriores.

Conclusiones

Los componentes de un programa de PDA pueden definirse de forma estándar para luego ajustarse a las 
particularidades de cada contexto. Estos programas deben incorporar variables de medida de impacto reco-
nocidas en la literatura, como puede ser la autoeficacia. Para favorecer la transferibilidad de los resultados de 
implementación de la PDA de los diversos programas, las variables para la medida del impacto deberían eva-
luarse con herramientas validadas, como por ejemplo la ACP-SEs. Los niveles más elevados de autoeficacia 
se han relacionado con formación y experiencias previas en PDA, por lo que se pueden diseñar estrategias que 
la promuevan de cara a favorecer la seguridad de los profesionales en la conducción de procesos de PDA. La 
formación es una herramienta clave para ello.

Palabras clave: Planificación, autonomía, autoeficacia, implementación

Resum

Introducció

La planificació de decisions anticipades (PDA) ha emergit com un procés facilitador del respecte a l’autonomia 
en l’atenció a persones amb malalties cròniques avançades. Aquesta autonomia es construeix en funció del 
context assistencial, social, cultural, econòmic i fins i tot de les polítiques en salut. En aquest sentit, es conside-
ra que el fonament ètic de la PDA és l’autonomia relacional, i aquesta determina l’estil de la relació terapèutica 
entre la persona malalta i el seu equip assistencial. Malgrat els esforços per trobar un consens definitori de la 
PDA que promogui el desplegament d’aquest concepte en contextos i àmbits assistencials diversos, és im-
portant conèixer les particularitats de la seva posada en pràctica en relació a diferents aspectes: l’entorn assis-
tencial, la trajectòria de malaltia, les peculiaritats socioculturals, i, per descomptat, les necessitats individuals. 
La PDA s’entén com un procés deliberatiu i estructurat a partir del qual la persona expressa els seus valors, 
desitjos i expectatives amb l’objectiu de planificar l’atenció que desitja rebre. En aquest procés participen les 
persones malaltes, el seu entorn afectiu i tots els equips que els atenen i els cuiden. Un dels conceptes que 
freqüentment s’ha relacionat amb la implementació de programes de PDA és l’autoeficàcia, constructe princi-
pal de la teoria social cognitiva d’Albert Bandura.

L’autoeficàcia és un determinant clau perquè els professionals s’involucrin en la posada en pràctica de pro-
cessos de PDA. Si els professionals tenen bones expectatives de resultats (el procés de PDA és positiu i 
aporta valor) i a més manifesten expectatives d’autoeficàcia (el procés de PDA és factible i sé com dur-lo a 
terme), amb major seguretat aquests professionals s’involucraran en el seu desenvolupament. L’avaluació de 
l’autoeficàcia contribueix a la mesura de l’impacte de programes de PDA. A Catalunya es va desenvolupar en 
2015 el model català de PDA i la seva implementació va posar especial èmfasi en els professionals d’atenció 
primària. El model català és una bona oportunitat per a descriure com es dissenya i desenvolupa un programa 
de PDA, quin impacte suposa en els professionals als quals es dirigeix i com això es transfereix a la pràctica 
clínica. L’autoeficàcia en PDA avaluada a partir d’un instrument validat en els professionals d’atenció primària 
pot facilitar la descripció d’aquest impacte, i contribuir al desenvolupament d’estratègies que facilitin l’eficiència 
de la seva implementació.

Objectiu

L’objectiu d’aquesta tesi és analitzar la implementació de la planificació de decisions anticipades en la pràc-
tica clínica assistencial de professionals d’atenció primària en el procés d’atenció a persones amb malalties 
cròniques avançades.

Metodologia

Aquesta recerca s’ha compost de dues fases: 
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Fase teòrica: es descriu el model català de PDA i la seva posterior implementació. S’ha fet una revisió dels 
principals programes internacionals de PDA i els seus components bàsics, s’han descrit els materials elaborats 
a Catalunya i s’han analitzat els resultats d’implementació, com ara la satisfacció amb la formació.

Fase empírica: es recullen tres estudis: 1) estudi instrumental, 2) estudi descriptiu transversal i 3) assaig clínic 
aleatori per conglomerats (ECA). En l’estudi instrumental s’ha dut a terme la traducció i contra traducció de la 
Advance Care Planning Self-Efficacy Scale (ACP-ES) al castellà (ACP-SEs) i s’han avaluat les seves propietats 
psicomètriques a partir d’una anàlisi factorial exploratòria en una mostra de metges/sses i infermers/as de ge-
riatria, cures pal·liatives i atenció primària. En l’estudi descriptiu s’han analitzat les pràctiques, el coneixement i 
l’aplicabilitat de la PDA en la pràctica en relació a l’autoeficàcia en PDA de metges/sses i infermers/es d’atenció 
primària. Per a l’ECA s’ha dissenyat una formació que permeti comparar dues intervencions docents: formació 
en línia de 10 hores versus formació combinada en línia amb presencial (16 hores en total). Les tècniques esta-
dístiques utilitzades han estat anàlisi descriptiva, bivariat, multivariat i model de regressió logística.

Resultats

En el model català es va desenvolupar un marc conceptual, una guia pràctica i una formació en línia que, en el 
moment de la publicació de l’article, havien realitzat gairebé 4000 professionals del sistema sanitari, amb una 
alta satisfacció. En l’estudi instrumental van participar 538 persones principalment metgesses, dones, amb una 
mitjana d’edat de 47 anys, amb més de 15 anys d’experiència professional, principalment en atenció primària. 
La consistència interna de l’escala va ser elevada i va mostrar una estructura unidimensional, igual que l’escala 
original. La puntuació mitjana va ser de 67.37 (SD = 16.1) i les variables que es van associar a major autoeficà-
cia van ser haver fet formació prèvia, haver participat en processos de PDA i pertànyer a l’àmbit de la geriatria i 
les cures pal·liatives. En l’estudi de l’anàlisi de les pràctiques i coneixement de la PDA en relació a l’autoeficàcia 
en professionals d’atenció primària van participar 456 persones, la majoria dones metgesses. El model de re-
gressió logística va mostrar que valors ≤ 75 en la ACP-SEs es van relacionar amb sentir-se prou format, haver 
participat en processos de PDA, percebre que la PDA aporta valor al procés d’atenció i millora la qualitat de 
vida de les persones. En la formació dissenyada per a l’ECA es va contemplar el marc teòric de l’autoeficàcia, 
les recomanacions de la literatura i els principals resultats obtinguts en els estudis previs.

Conclusions

Els components d’un programa de PDA poden definir-se de manera estàndard per a després ajustar-se a les 
particularitats de cada context. Aquests programes han d’incorporar variables de mesura d’impacte recone-
gudes en la literatura, com pot ser l’autoeficàcia. Per a afavorir la transferibilitat dels resultats d’implementació 
de la PDA dels diversos programes, les variables per a la mesura de l’impacte haurien d’avaluar-se amb eines 
validades, com per exemple la ACP-SEs. Els nivells més elevats d’autoeficàcia s’han relacionat amb formació 
i experiències prèvies en PDA, per la qual cosa es poden dissenyar estratègies que la promoguin de cara a 
afavorir la seguretat dels professionals en la conducció de processos de PDA. La formació és una eina clau 
per a aconseguir-ne això.

Paraules clau: Planificació, autonomia, autoeficàcia, implementació

Abstract

Introduction

Advance care planning (ACP) has emerged as a process that promotes autonomy in the care of people with 
advanced chronic diseases. This autonomy is built upon healthcare, social, cultural, economic context and 
even health policies. In this sense, it is considered that the ethical foundation of ACP is relational autonomy, 
and this determines the style of the therapeutic relationship between the sick person and their healthcare team.

Despite the efforts to find a consensus definition of ACP that promotes its adoption in diverse contexts and care 
settings, it is important to know the particularities of its implementation in relation to many aspects: care envi-
ronment, trajectory of disease, sociocultural peculiarities, and, of course, individual needs. ACP is understood 
as a deliberative and structured process from which the person expresses their values, wishes and expecta-
tions in order to plan the care they wish to receive. The ill people, their loved ones and all the teams that care 
for them should participate in this process. 

One of the concepts that has been frequently related to the implementation of ACP programs is self-efficacy, the 
main construct of Albert Bandura’s social cognitive theory. Self-efficacy is a key determinant for professionals to 
be involved in the implementation of ACP processes. If the professionals have good expectations of results (.i.e. 
ACP process is positive and adds value) and also show expectations of self-efficacy (i-.e. ACP process is feasible 
and I know how to carry it out), with greater security these professionals will be involved in its development.

The evaluation of self-efficacy contributes to the measurement of the impact of ACP programs. In Catalo-
nia, the Catalan model of ACP was developed in 2015 and its implementation placed special emphasis on 
primary care professionals. The Catalan model is a good opportunity to describe how an ACP program is 
designed and developed, what impact it has on the professionals it is aimed at and how this is transferred 
to clinical practice. Self-efficacy in ACP evaluated from a validated instrument in primary care professionals 
can facilitate the description of this impact and contribute to the development of strategies that facilitate the 
efficiency of its implementation.

Aim

The aim of this thesis is to analyse the implementation of advance care planning in the clinical practice of pri-
mary care professionals in the process of caring for people with advanced chronic diseases.

Methods

This research has been composed of two phases:
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Theoretical phase: the Catalan model of ACP and its subsequent implementation are described. A review has 
been made of the main international ACP programs and their basic components, the deliveries produced in 
Catalonia have been described and the implementation results have been analysed, such as satisfaction with 
the training.

Empirical phase: three studies are described: 1) instrumental study, 2) a cross-sectional study and 3) rando-
mized cluster clinical trial (RCT). In the instrumental study, a forward and back translation of the Advance Care 
Planning Self-Efficacy Scale (ACP-SE) into Spanish (ACP-SEs) has been carried out and its psychometric 
properties have been evaluated from an exploratory factor analysis in a sample of doctors and nurses from ge-
riatrics, palliative, and primary care services. In the cross-sectional study, the practices, knowledge, and appli-
cability of ACP in practice in relation to the self-efficacy in ACP of primary care doctors and nurses have been 
analysed. For the RCT, a training program has been designed that makes it possible to compare two teaching 
interventions: 10-hour online training versus combined online and face-to-face training (16 hours in total). The 
statistical techniques used have been descriptive, bivariate, multivariate analysis and logistic regression model.

Results

In the Catalan model, a conceptual framework, a practical guide, and an online training were developed. At the 
time of publication, the training had been carried out by almost 4,000 health system professionals, with high 
satisfaction. The instrumental study involved 538 people, mainly doctors, women, with an average age of 47 
years, with more than 15 years of professional experience, mainly in primary care. The internal consistency of 
the scale was high and showed a one-dimensional structure, just like the original scale. The mean score was 
67.37 (SD = 16.1) and the variables associated with greater self-efficacy were: having undergone previous trai-
ning; having previously participated in ACP processes; and belonging to the field of geriatrics and palliative care.

In the study of the analysis of the practices and knowledge of the ACP in relation to self-efficacy in primary 
care professionals, 456 people participated, most of them women and doctors. The logistic regression model 
showed that values   ≤ 75 in the ACP-SEs were related to feeling sufficiently trained, having previously participa-
ted in ACP processes, perceiving that ACP adds value to the process of care process and improves people’s 
quality of life. In the training designed for the RCT, the theoretical framework of self-efficacy, the recommenda-
tions of the literature and the main results of previous studies have been considered.

Conclusions

The components of an ACP program can be defined in a standard way and then adjusted to the particularities 
of each context. These programs should incorporate impact measurement variables recognized in the literatu-
re, such as self-efficacy. To facilitate the transferability of the results of the ACP implementation programs, the 
variables for measuring impact should be evaluated with validated tools, such as the ACP-SEs. The highest 
levels of self-efficacy have been related to previous training and experiences in ACP, so it is possible to design 
strategies that promote it in order to prioritise the safety of professionals in the conduct of ACP processes. 
Training is a key tool for this.

Key words: Planning, autonomy, self-efficacy, implementation

Prefacio

Esta tesis es fruto de la suma de varias de mis inquietudes profesionales. Casi toda mi trayectoria como enfer-
mera asistencial, durante 15 años, se desarrolló en la atención a personas con enfermedad oncológica, espe-
cialmente en las fases finales de su enfermedad. En mi experiencia, era constante la complejidad de la toma de 
decisiones que requería la adecuación de las expectativas de las personas a su situación real de enfermedad, 
dada la baja introspección que tenían de su situación pronostica. Además, los procesos de comunicación que 
se habían llevado a cabo con estas personas a lo largo de la relación clínica en cuanto a diagnóstico, pronos-
tico y otras dimensiones, eran muy limitados, en ocasiones nulos o lamentablemente yatrogénicos. 

Fue como enfermera de soporte hospitalario en un equipo de cuidados paliativos donde constaté las dificultades, 
barreras y limitaciones que mis compañer@s de oncología tenían para mantener conversaciones difíciles con las 
personas enfermas. Eran pocas las oportunidades que ofrecíamos los/las profesionales a que las personas ejer-
cieran su derecho de autonomía, y eso me inspiraba mucha impotencia y a la vez suponía un reto profesional en 
mi proceso de aprendizaje. Como enfermera mantenía el equilibrio entre explorar las necesidades de la persona 
enferma, el conocimiento que tenía de su situación y la dosis de información médica que yo le podía proporcionar. 

Más tarde me incorporé a un equipo de trabajo reconocido como centro colaborador de la OMS para progra-
mas públicos de cuidados paliativos. Esta experiencia me permitió contactar con la complejidad del desarrollo 
de las políticas públicas y de los modelos de atención, y me dio la oportunidad de coordinar el Modelo catalán 
de planificación de decisiones anticipadas, en 2014, lo que me sumergió de pleno en el conocimiento de este 
concepto. La planificación podía ser la respuesta a la necesidad imperiosa de mejorar y promover la autonomía 
de las personas para hacerles partícipes de las decisiones relacionadas con su proceso de enfermedad.

Dentro de este equipo desarrollé programas docentes dirigidos a profesionales asistenciales. Ha sido en esta 
experiencia como docente, donde me interesé por descubrir nuevas metodologías para favorecer el aprendi-
zaje de mis compañeros/as. Por ello, decidí dar estructura investigadora y académica a mi labor diaria, como 
una oportunidad de investigar la mejor manera de facilitar los procesos de planificación con las personas en 
contexto de enfermedad avanzada. Y así empezó el desarrollo de esta tesis.

Todos estos años y los cambios profesionales vividos, han sumado experiencia, conocimiento, interés, y 
deseo por compartir lo que he aprendido, deseando que sirva para mejorar la atención de las personas que 
atendemos día a día.
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En las últimas décadas la realidad epidemiológica emergente ha suscitado la necesidad de plantear estrategias 
que permitan que el sistema sanitario y social se anticipe a las necesidades de cuidados y atención que presen-
tarán las personas debido al envejecimiento poblacional, a la fragilidad, y la presencia de enfermedades crónicas 
avanzadas, especialmente en las fases más avanzadas y en el final de vida. Estas estrategias, que han adoptado 
como paradigma la atención integrada, incorporan la identificación precoz de población susceptible de estos 
cuidados, modelos holísticos para el abordaje de las necesidades, y resultados en salud desde la perspectiva de 
la experiencia de la persona enferma (1,2). La conjunción de estos elementos ha suscitado los cambios a nivel 
político y organizativo en el ámbito sanitario que se han sucedido en nuestro contexto en los últimos años, y el 
punto de inflexión para que la Planificación de Decisiones Anticipadas (PDA) sea una pieza fundamental del mo-
delo de atención a la persona, y haya cobrado la relevancia suficiente para ser tema de investigación y estudio. 
En los próximos apartados se describirán algunos aspectos relacionados con el modelo de atención a personas 
con enfermedades crónicas avanzadas para, posteriormente, profundizar en el conocimiento de la PDA.

1.1. De los cuidados paliativos a la atención  
      a la cronicidad avanzada
Los cuidados paliativos (CP) nacieron en los años 60 del siglo XX de la mano de Cicely Saunders. La Organiza-
ción Mundial de la Salud (OMS) los ha definido como: “ un enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes 
y familias que se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través 
de la prevención y alivio del sufrimiento por medio de la identificación temprana e impecable evaluación y tra-
tamiento del dolor y otros problemas, físicos, psicológicos y espirituales” (3). 

Esta definición se complementa con los principios que los sustentan (4):

• Proporcionan alivio del dolor y de otros síntomas. 

• Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal.

• No intentan ni acelerar ni retrasar la muerte.

• Integran los aspectos espirituales y psicológicos del cuidado.

• Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a las personas enfermas a vivir tan activamente como 
sea posible hasta la muerte. 

• Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a las familias a adaptarse al proceso que conlleva el final 
de la vida y el duelo. 
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• Utilizan una aproximación de trabajo en equipo para responder a las necesidades de las personas y 
sus familias, incluyendo soporte emocional en el duelo.

• Mejoran la calidad de vida y pueden también influenciar positivamente en el curso de la enfermedad. 

• Son aplicables de forma precoz en el curso de la enfermedad, en conjunción con otros tratamientos 
que pueden prolongar la vida.

La OMS determina que unos cuarenta millones de personas de todo el mundo tienen necesidad de CP a lo 
largo del último año de su vida. De estas, la mayoría viven en países de bajo desarrollo económico, siendo el 
67% personas mayores y el 6% niños/as (3,5,6). 

A pesar de que en los últimos años el desarrollo de recursos de CP ha aumentado a nivel global, aún existen 
muchas desigualdades en la implementación de programas públicos y de acceso a una atención paliativa de 
calidad en todo el mundo (4). Además, dada la complejidad de las necesidades que manifiestan las personas 
en un contexto de final de vida y sus familias, este desarrollo presenta muchas deficiencias de cobertura, es-
pecialmente en los países con baja disponibilidad de recursos económicos (4). 

Así mismo, la atención paliativa ya no debe restringirse a los últimos momentos de vida de la persona, sino que 
dado los beneficios, claramente demostrados, se debería incorporar en estados previos de la enfermedad, te-
niendo en cuenta una óptica asistencial mucho más amplia e integradora de la atención (7,8) (figura 1). De esta 
manera, se tiene en cuenta el beneficio de una aproximación paliativa precoz que pueden obtener las personas 
que presentan patologías, tales como las identificadas por McNamara (9): cáncer, enfermedades crónicas de 
órgano, enfermedades neurodegenerativas, HIV, entre otras.

ENFOQUE PALIATIVO/ATENCIÓN PALIATIVA

SERVICIOS SOCIALES

COMUNIDADES COMPASIVAS

FALLECIMIENTO

LÍNEA DE SOSTENIBILIDAD

TRATAMIENTOS CURATIVOS

ENFERMEDAD CRÓNICA ENFERMEDAD CRÓNICA AVANZADA
ÚLTIMOS

DÍAS DUELO

Promoción
de la salud Prevención Tratamiento Rehabilitación No complejo Complejo

ENFERMEDAD
TERMINAL

Figura 1. Propuesta de modelo de atención integral en la enfermedad crónica avanzada. Adaptado de New Health Foundation. 
Monografías SECPAL 2018 (10).

En los últimos años no son menores los avances que han contribuido a “transicionar” los CP desde la atención en 
las fases finales de la enfermedad, hacia fases más tempranas de la misma. La identificación de los criterios que 
definen estas etapas entre los estadios avanzados de la cronicidad y la fase más cercana al final de la vida es lo que 
se ha denominado como la primera y la segunda transición, conceptos recientes de la nueva terminología paliativista 
y que, dentro del marco español han sido acuñados especialmente en Cataluña (2,11,12) (figura 2). Estas fases de 
transición ayudan a identificar el inicio del momento crítico de entrada en el contexto clínico de enfermedad crónica 
avanzada (o malaltia crònica avançada (MACA), como se conoce en Cataluña), lo que sería la primera transición; y 
una segunda fase en la que el avance de la enfermedad es más evidente y ha alcanzado la fase final de su trayecto-
ria, lo que tradicionalmente se ha llamado terminalidad. El reto más significativo en esta aproximación es identificar 
a las personas en esa primera transición para ofrecerles de forma temprana una atención que cubra las múltiples 
necesidades que pueden emerger en esta fase. En esta de propuesta de intervención temprana, los CP, darán res-
puesta a todo lo que a la persona le vaya sucediendo a lo largo de la transición y hasta el final de la vida.

1T 2T

TRAYECTORIAS
DE FINAL DE VIDA

Cáncer

Enfermedad
de órgano

Demencia

IDENTIFICACIÓN PRECOZ DE CONTEXTO DE ENFERMEDAD AVANZADA

1T: PRIMERA TRANSICIÓN 2T: SEGUNDA TRANSICIÓN

Figura 2. Visión progresiva y precoz de la atención paliativa al final de la vida y transiciones clínicas en las trayectorias de enfermedad 
crónica. Adaptado de Jordi Amblàs. Monografías SECPAL; 2018 (13).

Este desarrollo conceptual innovador se ha visto acompañado de algunos hitos y posicionamientos políticos y 
estratégicos, tanto nacionales como internacionales, que han puesto énfasis en: 

• La necesidad de un acceso universal a la atención paliativa.

• La identificación de la inequidad de este acceso tanto a nivel mundial como a nivel nacional.

• La constatación de que el beneficio de CP no es exclusivo de personas con ciertas patologías, sino 
que está condicionado por las necesidades no cubiertas y el sufrimiento de la persona enferma y su 
entorno afectivo.

• El reconocimiento de la cronicidad avanzada como una condición tributaria de una mirada paliativa.
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• El desarrollo de conceptos como la fragilidad, o la complejidad, que se entrecruzan a lo largo de las 
transiciones de la enfermedad con el abordaje paliativo

En la tabla 1 vemos vemos resumidas las estrategias y políticas sanitarias que han contribuido al replantea-
miento de los modelos de CP en relación a esta aproximación a la cronicidad (3-6, 13-20):

HITO RELEVANCIA

Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos del Sistema Nacional 
de Salud (ENCPSNS). 2007 (13)

Impulsa los CP para todas las personas en situación de 
sufrimiento y final de vida y sus familias e identifica la necesidad 
de desplegar recursos asistenciales de forma homogénea en 
todas las CCAA

Actualización de la ENCPSNS. 2010-2014 (4)
Descripción de las mejoras implementadas en las CCAA a raíz 
de la primera estrategia. Visibilidad de la importancia de disponer 
de un plan de despliegue de recursos

 Pla de Salut de Catalunya. 2011-2015 (14)   
Diseño de las estrategias para identificar la cronicidad como un 
tema prioritario dentro de las necesidades asistenciales y los 
programas de salud 

Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad en el Sistema 
Nacional de Salud. 2012 (15)  

Identifica la necesidad de adecuar los modelos de CP para 
mejorar la atención a las personas con enfermedades crónicas 
avanzadas y/o en situación final de vida.  Reconocimiento de 
la atención centrada en la persona como clave del modelo de 
atención

Publicación del mapeo de los cuidados paliativos a nivel mundial 
por parte de la World Palliative Care Alliance. 2013 (3,6)

Estratificación de los recursos disponibles de CP a nivel global, 
clasificándolos en países de bajo a alto desarrollo y cobertura 

Asamblea Mundial de la Salud  (WHA):  Strengthening  of 
palliative care as a component of integrated treatment 
throughout the life course. 2014 (5)

Reconocimiento de los CP como un derecho universal y parte de 
la Cobertura Universal de la Salud (Universal Health Coverage). 
Definición de las bases para el desarrollo de programas públicos 
de CP en todos los países

Model Català de Planificació de Decisions Anticipades. 2015 (16) Desarrollo del marco conceptual, ético y operativo de la 
estrategia de implementación de la PDA en la práctica

Pla de Salut de Catalunya. 2016-2020 (17)

Incorpora una línea estratégica de atención integrada y 
cronicidad que prioriza que las personas reciban la atención 
de acuerdo a sus necesidades, en el momento adecuado y 
adaptada a recursos disponibles. Incorpora los conceptos de 
PCC y MACA

Cuidados Paliativos Pediátricos en el Sistema Nacional de Salud: 
Criterios de Atención. 2014 (18)

Primera estrategia nacional que reconoce la atención 
paliativa pediátrica como un derecho y define sus líneas de 
implementación

Bases conceptuals i model d’atenció per a les persones fràgils, 
amb cronicitat complexa (PCC) o avançada (MACA). Catalunya, 
2020 (19)

Reconocimiento de la fragilidad como una condición merecedora 
de identificación y atención, en el marco de atención a la 
cronicidad. PDA integrada en las líneas de atención centrada en 
la persona

Modelo organizativo de atención integral en la población infantil y 
juvenil con necesidades paliativas y en situación de final de vida. 
Catalunya, 2020 (20)

Despliegue de la estrategia de atención a la población infanto-
juvenil con necesidades de atención paliativa

Tabla 1. Hitos relacionados con las estrategias políticas y sanitarias más relevantes relacionadas con los cuidados paliativos y la 
cronicidad. Desde el año 2000 hasta la actualidad. Fuente: elaboración propia

En base a esto, las políticas públicas y las estrategias desarrolladas en nuestro país contemplan un aspecto 
de gran significancia para un futuro no muy lejano: los modelos de atención propuestos para dar respuesta a 
las necesidades de personas enfermas con patologías crónicas avanzadas o complejas y su entorno afectivo, 
aportan una mirada integral e integrada del proceso asistencial, que involucra a la persona enferma, su familia, 
los/las profesionales y las organizaciones (14–16). Y además esta mirada incorpora un abordaje precoz de es-
tas necesidades, lo que lo convierte en un reto complejo desde el punto de vista del sistema: identificar nece-
sidades, abordar la complejidad de forma precoz, ofrecer atención integral centrada en la persona y coordinar 
los recursos con eficiencia.

Por ello surgen diversas preguntas: ¿cuál es el mejor momento para ofrecer un enfoque paliativo precoz?; 
¿pueden convivir los enfoques curativo y paliativo?; ¿se pueden definir criterios clínicos que determinen la 
complejidad y el nivel de intensidad de la atención en función de las patologías? Si se definen estos criterios 
¿qué le puede aportar de valor a la persona?

A partir de la segunda década de los 2000 proliferan las publicaciones de instrumentos clínicos que promueven 
y facilitan la identificación precoz de personas con necesidad de CP. Algunos de estos instrumentos, tal vez 
los más relevantes, son el Supportive and Palliative Care Indicators Tool (SPICT) (17), elaborado desde la Uni-
versidad de Edimburgo; el Pronostic Indicator Guide (PIG) (18), que forma parte del programa Gold Standard 
Framework; o el instrumento NECPAL, cuyas siglas aluden a Necesidades Paliativas, elaborado por el grupo 
de investigación de la Cátedra de Cuidados paliativos UVic-UCC (19). Estos instrumentos han definido los cri-
terios clínicos comunes entre las patologías antes descritas (siguiendo la propuesta de McNamara (9) para la 
identificación temprana de personas tributarias de una atención o aproximación paliativa.

Mas allá de los detalles diferenciales de cada instrumento, todos incorporan un objetivo común: hacer una 
buena identificación para, posteriormente, ofrecer a la persona un modelo de atención, que se base en: 

1. explorar ampliamente sus necesidades y las de su entorno afectivo; 

2. abordar de forma multidimensional y holística estas necesidades; 

3. promover un plan de atención que se anticipe a las crisis que aparecerán como resultado de la pro-
gresión de su enfermedad, facilitando la participación de la persona en la toma de decisiones.

Este último aspecto, el de la planificación de la atención, es lo que se denomina Planificación de Decisiones 
Anticipadas (PDA)a o en la terminología inglesa, Advance Care Planning (20). Este tema es el objeto principal 
de estudio de esta tesis que se desarrolla en profundidad más adelante.

a. Terminología recogida así en Cataluña: Termcat, https://www.termcat.cat/es/diccionaris-en-linia/230/ca/P 

https://www.termcat.cat/es/diccionaris-en-linia/230/ca/P
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1.2. El modelo de atención a las personas  
       con necesidades de atención paliativa
Como se ha avanzado en el apartado anterior, dar respuesta a la situación epidemiológica actual, con un nota-
ble incremento de personas con enfermedades crónicas avanzadas, requiere el planteamiento de estrategias 
asistenciales combinadas, con visión de atención integrada, que faciliten la coordinación entre niveles asis-
tenciales y que incorporen los esfuerzos de los recursos tanto sociales como sanitarios (21). Estas estrategias 
favorecen el desarrollo de modelos de atención que integran los aspectos innovadores, ya mencionados, como 
es el concepto de la identificación precoz de personas con necesidades de atención paliativa; los elementos 
clásicos de los modelos de paliativos, como es el abordaje multidimensionalidad; y la transición de los mode-
los paternalistas hacia modelos deliberativos que contemplan al individuo como un ser autónomo capaz de 
tomar sus propias decisiones tanto en la salud como en la enfermedad y por tanto activo en todo el proceso 
de atención. Ya lo dijo Cicely Saunders: “usted importa porque es usted”. 

Por ello, se están haciendo esfuerzos por comprender la relación asistencial como una relación más horizontal, 
alejada del paternalismo clásico, donde el conocimiento técnico y científico profesional y el conocimiento de la 
biografía, los valores y la experiencia propios de la persona atendida, tengan el mismo peso a la hora de tomar 
decisiones. Es lo que Tinetti y Fried han definido como el final de la era de la enfermedad (22) (tabla 2). En la 
atención del siglo XXI la manera de atender a las personas debe estar basada en una aproximación integrada 
e individualizada, por tanto, centrada, principalmente, en los objetivos de salud deseados y esperados por la 
propia persona. 

CARACTERÍSTICAS DE LOS DOS MODELOS DE CUIDADO

MODELO ORIENTADO A LA ENFERMEDAD MODELO INTEGRAL E INDIVIDUALIZADO

Las decisiones médicas se centran principalmente en el 
diagnóstico, la prevención y el tratamiento de las enfermedades

Las decisiones médicas se centran principalmente en las 
prioridades y preferencias de cada paciente

La patología es considerada causa de la enfermedad; el resto 
de las dimensiones o factores son secundarios

Las condiciones de salud se consideran el resultado de la 
interacción entre factores genéticos, ambientales, psicológicos, 
sociales, entre otros

El tratamiento se dirige hacia los mecanismos patológicos que 
causan la enfermedad

El tratamiento se dirige hacia los factores modificables de las 
condiciones de salud que impiden que el paciente obtenga sus 
objetivos

Los síntomas y déficits son mejor manejados a partir del 
diagnóstico y el tratamiento de lo que origina la situación de 
enfermedad

Los síntomas y déficits son el primer foco de atención del 
tratamiento, aunque no puedan ser relacionados con una 
enfermedad

Los resultados clínicos más relevantes vienen determinados por 
la enfermedad

Los resultados clínicos más relevantes vienen determinados por 
las preferencias individuales del paciente

La supervivencia es habitualmente el principal objetivo del 
manejo de la enfermedad

La supervivencia es uno más de los diversos objetivos a 
conseguir

Tabla 2. Evolución del modelo de atención desde la aproximación centrada en la enfermedad hacia la atención integral e individualizada. 
Traducido y adaptado de Tinetti y Fried; 2004 (22).

Todos estos argumentos han conducido al desarrollo de nuevas maneras de atender a las personas y que se 
han constituido en modelos asistenciales de referencia. En la atención a personas al final de la vida algunos de 
ellos integran la PDA como parte del plan de atención. 

El primer ejemplo es lo que se conoce como el Modelo Nuclear de atención de cuidados paliativos. Este 
modelo se desarrolla en 2012 en el Instituto Catalán de Oncología por parte de un grupo de profesionales ex-
pertos en CP (23). La estructura del modelo contempla diversas dimensiones, que se vinculan entre ellas: (1) 
contextos; (2) necesidades de los/las pacientes, tanto básicas como nucleares; (3) comportamientos persona-
les básicos, aplicados a los/las profesionales; (4) competencias profesionales básicas y finalmente, (5) valores, 
actitudes y comportamientos de los/las profesionales que tienden a la excelencia en la atención. Se puede ver 
la relación de este último punto en la figura 3.

COMPETENCIAS PROFESIONALES

COMPORTAMIENTOS PERSONALES BÁSICOS

COMPETENCIAS BÁSICAS
· Clínicas, control de síntomas
· Comunicación y counselling
· Ética y planificación de decisiones anticipadas
· Continuidad y gestión de caso

COMPETENCIAS NUCLEARES
Dirigidas a atender : dignidad, espiritualidad, esperanza, autonomía, afecto

VALORES, ACTITUDES Y COMPORTAMIENTOS
Empatía, compasión, compromiso, congruencia,honestidad,

confianza, hospitalidad, presencia

ÉT
IC

A 
D

E 
M

ÁX
IM

O
S

EX
C

EL
EN

C
IA

Figura 3. Competencias profesionales para el Modelo Nuclear de Atención en cuidados paliativos del Instituto Catalán de Oncología. 
Adaptada de Maté et al; 2013 (23).

Lo más destacable de este modelo, en relación al tema de interés de esta tesis, es que incorpora la promoción 
de la autonomía como una necesidad nuclear a la que es preciso dar respuesta y contempla la planificación de 
decisiones anticipadas como una de las competencias básicas de los/las profesionales, aspecto por primera 
vez reflejado en un modelo asistencial en nuestro país relacionado con los CP.

Un segundo ejemplo de modelo asistencial se encuentra en el reciente documento Bases conceptuals i Model 
d’atenció per a les persones fràgils, amb cronicitat complexa (PCC) o avançada (MACA), mencionado ante-
riormente en la tabla 1(24). Este modelo integra todos los elementos que se han ido comentando hasta ahora, 
incluida la PDA: incorpora las innovaciones clínicas y conceptuales más recientes; aborda dimensiones como 
la cronicidad compleja y la fragilidad, incluyendo la fase de final de vida; incluye a personas con cualquier pa-
tología; e incorpora herramientas clínicas con enfoque multidimensional. Este modelo se estructura en cuatro 
etapas (figura 4):
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 1. Identificación y cribaje poblacional, promoviendo la identificación precoz de las personas que preci-
san atención paliativa. 

 2. Diagnóstico situacional que, a partir de un abordaje multidimensional, identifica las necesidades es-
pecíficas de la persona y también del núcleo familiar. 

 3. Plan de atención, fase de mayor interés para esta tesis, en la que se promueve el desarrollo de la 
planificación de decisiones anticipadas que garantiza la participación de la persona afectada y el 
consenso, entre ella y los/las profesionales, de los objetivos y acciones específicas a realizar. 

 4. Compartición del Plan, que facilita a los/las diferentes profesionales que se ven involucrados en la 
atención, el acceso de la información obtenida a partir de un documento denominado Plan Interven-
ción Individualizado y Compartido (PIIC), con el objetivo de facilitar la coordinación asistencial.

4. COMPARTICIÓN DEL PLAN
(COORDINACIÓN DE LA ATENCIÓN)

2. DIAGNÓSTICO SITUACIONAL
(VALORACIÓN MULTIDIMENSIONAL

/ NECESIDADES)
3. PLAN DE ATENCIÓN

1. IDENTIFICACIÓN / CRIBAJE
POBLACIONAL

Figura 4. El modelo de atención a la cronicidad en cuatro fases. Fuente: Adaptada de Bases conceptuals i Model d’atenció per a les 
persones fràgils, amb cronicitat complexa (PCC) o avançada (MACA), Departament de Salut; 2020 (24).

Los puntos 3 y 4 son esenciales en el desarrollo de los procesos de PDA, como se verá más adelante.

En conclusión, se puede resumir que los modelos asistenciales que se enmarcan en las políticas sanitarias 
públicas actualmente hacen énfasis en adaptar las estrategias asistenciales a personas con enfermedades 
crónicas avanzadas. Se ha generado la necesidad de aproximar el abordaje de la atención paliativa a la 
atención a personas con problemas crónicos de salud, de definir nuevas etapas de transición en el estadiaje 
clínico, contemplando la particularidad de cada patología; así como de desarrollar estrategias de identifi-
cación precoz, sugiriendo llevar a cabo un abordaje individualizado de la atención a las necesidades que 
emergen en cada etapa de la enfermedad, y de contemplar la promoción de la autonomía de las personas 
como aspecto clave para facilitar su participación en los procesos de planificación de decisiones anticipadas 
que permitan construir un plan de atención en base a objetivos compartidos entre los equipos, la persona 
enferma y su entorno afectivo.

La integración precoz de los CP en las políticas sanitarias públicas supone un salto cualitativo en los modelos 
asistenciales existentes, porque, tal y como define Begoña Román, el modelo de cuidados paliativos es el 
que más ha logrado humanizar la relación asistencial: “Los cuidados paliativos conciben la asistencia sanitaria 
desde un modelo centrado en la persona………Es así un modelo basado en la autonomía del paciente, claro 
que se trata de una autonomía con muchos matices porque el grado de dicha autonomía tiene que ser espe-
cialmente explorado pues se da en un entorno de inmensa vulnerabilidad y dependencia” (25).

Se conocerá en el siguiente apartado un poco más de cerca el concepto de autonomía, en el sentido en que 
nos lo describe Román.

1.3. La autonomía como clave de transformación  
       de la relación asistencial

En 1979 la National Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research 
publica las Ethical Principles and Guidelines for the Protection of Human Subjects of Research, o lo que se 
ha conocido como el Informe Belmont, en el que se definen tres principios éticos básicos que deben regir la 
investigación con seres humanos (26). Este informe recoge que: “La expresión “principios éticos básicos” se 
refiere a aquellos criterios generales que sirven como base para justificar muchos de los preceptos éticos y 
valoraciones particulares de las acciones humanas”(26). 

Esta comisión agrupa los principios en tres apartados referidos a: 

1. la autonomía, entendida como respeto a la persona, que incorpora dos convicciones éticas: las 
personas deben ser tratadas como agentes autónomos y las personas con la autonomía compro-
metida deben ser protegidas; 

2. la beneficiencia, que refleja dos reglas principalmente: no dañar (cómo máxima hipocrática, “primun 
non nocere”) y maximizar los beneficios y disminuir los possibles daños; 

3. la justicia, en el sentido de que todas las personas deben ser tratadas por igual y de forma equitativa.

Un año después del informe Belmont, Beauchamp y Childress publicaron Principles of Biomedical Ethic desa-
rrollando los 4 principios que deben guiar la toma de decisions en la pràctica clínica, siendo el principialismo 
una de las corrientes bioéticas más desarrolladas (27): autonomía, beneficiencia, no maleficiencia y justicia 
(se basan en los tres del Informe Belmont pero le dan entidad propia al principio de no maleficencia). 

El principialismo no siempre es capaz de dar respuesta a todas las situaciones de la práctica clínica que pue-
den generar un conflicto o dilema ético, sin embargo, los principios de los que se compone, la utilización del 
método deliberativo en el contexto de la relación terapéutica y la reflexión constante sobre los dilemas de la 
práctica clínica, son buenos elementos para una atención de excelencia a las personas enfermas en un con-
texto de tanta vulnerabilidad como puede ser la cronicidad avanzada o el final de la vida.
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Otro hito relevante en el desarrollo de la bioética es la publicación el 19 de octubre de 2005 de la Declaración 
universal sobre Bioética y Derechos Humanos. Es la primera vez que un grupo de países, en este caso todos 
los miembros de la UNESCO, se comprometen a respetar y aplicar los principios de la bioética, siendo la base 
para las normas que rigen el respeto a la dignidad de las personas, los derechos humanos y las libertades 
fundamentales (28). 

Esta declaración contempla la dignidad y los derechos humanos, como los fundamentos básicos de la aten-
ción a personas en final de vida; la autonomía y responsabilidad individual, que contempla la protección de 
las personas con autonomía limitada; o el respeto a las personas vulnerables recogiendo que “los individuos 
y grupos especialmente vulnerables deberían ser protegidos y se debería respetar la integridad personal de 
dichos individuos”. 

Por tanto, es un derecho humano universal recibir una atención digna al final de la vida y para ello es funda-
mental promover y respetar la autonomía y el respeto a la integridad personal, considerando la vulnerabilidad 
humana inherente a ese contexto de fin de vida.

Según afirman algunos autores, de todos los principios mencionados, el de autonomía se ha convertido en la 
clave de la bioética médica contemporánea (29,30). No en vano, el Comité de Bioética de Cataluña expresa 
que: “hacer un bien, aunque sea un acto técnicamente bien hecho, ya no es un acto beneficiente si es impues-
to a una persona competente” (31).

Para comprender el fenómeno de la planificación de decisiones anticipadas hay que detenerse en su funda-
mento ético, la autonomía. Se entiende por autonomía la “capacidad de una persona de tomar sus propias 
decisiones desde la ausencia de presiones, con conocimiento de la información pertinente y en coherencia 
con su concepto de calidad de vida”(26). Dada su complejidad, la autonomía es uno de los principios bioéticos 
que más esfuerzos ha suscitado en ser regulada y protegida a través de leyes específicas (por ejemplo, la Ley 
41/2002, de 14 de noviembre, básica reguladora de la autonomía del paciente y de derechos y obligaciones 
en materia de información y documentación clínica (32)).

Uno de los debates más interesantes en el marco de la bioética contemporánea radica en la interpretación 
de los límites de esta autonomía. Existen dos corrientes teóricas que generan parte de esta interpretación: la 
corriente Europea, que promueve un sentido kantiano de autonomía, o sea, como un imperativo moral univer-
salizable, pero a la vez entendida en un marco de relación; o la corriente anglosajona, que recogen Beauchamp 
y Childress, destacando que el “individuo autónomo es aquel que obra libremente de acuerdo al proyecto que 
ha escogido libremente” (27), donde el marco relacional no es tan relevante. Un aspecto común entre las dos 
aproximaciones es que para que la autonomía pueda llevarse a cabo, deben darse dos condiciones esenciales: 
la libertad, que aleja la decisión de la persona de influencias externas; y la acción posible, entendida como la 
capacidad de obrar intencionadamente (30). 

La autonomía conlleva que cualquier acción profesional debe ser precedida por el consentimiento de la per-
sona, que es requerido para garantizar que la acción se lleve a cabo bajo las condiciones de libertad: el 
consentimiento informado, pues, se convierte en el instrumento que ofrece garantía ética y legal de que las 
intervenciones sanitarias realizadas a una persona se llevan a cabo previo su conocimiento y aceptación. Sin 
embargo, algunos autores afirman que el consentimiento, por sí mismo, no es garantía de autonomía y que su 

valor radica en el proceso de diálogo a través del que se ofrece la información que la persona necesita para 
tomar una decisión autónoma (y por ende, consentir o no) (33). El consentimiento pierde su razón de ser ante 
una persona carente de la competencia necesaria para firmar ese consentimiento (34).

De acuerdo con Begoña Románb, una decisión es autónoma cuando la persona toma la decisión: 

• libre de presiones, obstáculos, coacciones, ni internas ni externas;

• desde el conocimiento de la realidad;

• en coherencia con la escala de valores, la propia visión del mundo, la ética de máximos propia, y 
además es constante a lo largo del tiempo.

En el marco de la relación asistencial, no se puede obviar que el ser humano, en el contexto de enfermedad, 
puede mostrarse más o menos vulnerable, especialmente frágil frente al envejecimiento o las fases del final de la 
vida (29,35). La autonomía no puede comprenderse como un valor absoluto (se es o no se es un ser autónomo) 
sino que se puede poseer en mayor o menor grado, en función de que la persona se vea afectada por el declive 
debido a la progresión de la enfermedad, las dificultades que pueden surgir frente a las presiones externas, o por 
la falta de conocimiento concreto o ajustado sobre su situación y el grado de competencia, entre otros aspec-
tos. Esto implica entender la autonomía como un concepto dinámico, que resulta especialmente complejo en la 
práctica clínica (29). 

Miller destaca que pueden existir cuatro sentidos distintos para el concepto de autonomía: 1) la autonomía 
como libre acción, 2) la autonomía como reflexión moral, 3) la autonomía como autenticidad y 4) la autonomía 
como resultado de la deliberación (36). Los dos últimos resultan muy cercanos al tema de interés de esta tesis, 
la PDA, ya que concuerdan con las condiciones necesarias que deben facilitar un proceso de planificación: 
la deliberación, como método para compartir y consensuar las decisiones; y la exploración y reflexión sobre 
los valores y preferencias de la persona, que serán la base para las decisiones autónomas finales y el plan de 
atención más adecuado.

Es este sentido, que existe una corriente de pensamiento que considera que la autonomía se desarrolla y ejer-
ce en un marco de relación concreto con el entorno, lo que se conoce como autonomía relacional (29,37,38), 
donde el consentimiento es solo una parte más del proceso del proceso de toma de decisión, no un fin en 
sí mismo. Esta corriente encaja principalmente con la corriente europeísta basada en un sistema kantiano de 
autonomía, como se ha descrito anteriormente.

La autonomía relacional es aquella en la que se entiende al sujeto autónomo no como un ser individual, racional 
y libre de presiones externas sino, principalmente, como alguien que vive y se comprende dentro de una cul-
tura, un entorno, una biografía, una sociedad o una religión (29,30,35). Autoras como Killackey et al. (35) van 
más allá y manifiestan que la autonomía relacional es la única manera de llevar a cabo el proceso de PDA con 
las mayores garantías de éxito. En su argumentario defienden que la autonomía principialista ha sido la base 
del desarrollo de los modelos anglosajones de PDA, y que es una de las razones por las que la implementación 
de estos procesos aún es baja en su entorno cultural (estas autoras están ubicadas en EE. UU.). También re-

b. Extraído de un material formativo no publicado
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conocen que los programas de PDA basados en una autonomía principialista han centrado sus resultados en 
la compleción de documentación (tipo documentos de voluntades anticipadas (DVA), consentimientos, ..) y no 
tanto en el valor del proceso en sí, que promueve la exploración y reflexión sobre valores y preferencias de la 
persona y la involucra en las decisiones cotidianas, no en las exclusivamente médicas (35,39).

Las cuatro razones que argumentan la necesaria relación entre autonomía relacional y PDA, sosteniendo la 
tesis de Killackey, son que : 1) la PDA reconoce la importancia de las relaciones sociales y familiares, por ello, el 
contexto de vida de la persona; 2) refleja la naturaleza oscilante de la autonomía, especialmente en la situación 
de la enfermedad crónica; 3) reconoce la vulnerabilidad de la persona inherente al sufrimiento que genera la 
enfermedad; y 4) es concordante con algunos trabajos empíricos que han redefinido el concepto de PDA (35).

Es importante destacar que a medida que la enfermedad progresa la vulnerabilidad de la persona aumenta, su 
capacidad cognitiva puede verse afectada, el impacto emocional puede condicionar su estado anímico y esto 
puede modular su capacidad y deseo para involucrarse en los procesos de toma de decisiones, lo que puede 
suponer que estas se deleguen en mayor medida a la familia o al equipo asistencial, especialmente en aquellas 
etapas muy cercanas al final de la vida (40).

Uno de los modelos de PDA más significativos de nuestro país, el Modelo Catalán de Planificación de Deci-
siones Anticipadas (41), que se verá más adelante, se diseñó considerando la idea de que la PDA es un pro-
ceso de decisiones compartidas en el que las personas se unen a su equipo asistencial para ir adaptando las 
mejores acciones a llevar a cabo durante todo el tiempo de atención y cuidados hasta el final de la vida. Esta 
comprensión de la PDA encaja con el fundamento ético antes mencionado, ya que se basa en la promoción 
de la autonomía de la persona a través de la relación, y en el diálogo con los/las profesionales en el seno de 
las relaciones de confianza, porque:

• Se define como un proceso continuo. 

• Contempla la relación entre la persona enferma, el equipo asistencial y la familia. 

• Contempla la competencia de la persona y sus diferentes grados. 

• Adecua las decisiones al proceso evolutivo de progresión de la enfermedad.

• Contempla la autonomía como una capacidad fluctuante que puede ir variando a lo largo de todo el 
proceso de atención. 

• Se define como un ciclo de intervención que requiere una reevaluación constante.

En los próximos apartados se profundiza en la comprensión del concepto de la PDA, elemento principal de 
esta tesis.

02
Marco conceptual de la Planificación 
de Decisiones Anticipadas

2.1. Herramientas para el desarrollo de la autonomía
Para favorecer el desarrollo de la autonomía de las personas enfermas, se requiere un marco de relación que 
facilite un proceso de toma de decisiones compartidas, en el que la persona sea y sienta que es el centro de 
la decisión. Este marco de relación debe facilitar la comprensión de la enfermedad, la adecuación de la infor-
mación y de las expectativas, y la reflexión sobre las preferencias y valores propios de la persona enferma. 
En los momentos de declive y descompensación de la enfermedad, inherentes a las diversas trayectorias de 
enfermedad en sus fases más avanzadas y/o cercanas al final de la vida, pueden limitarse las condiciones de la 
persona para involucrarse en estos procesos. Por ello es importante que se lleven a cabo de manera temprana. 

Un ejemplo de ello son las patologías que cursan con afectación neurológica, como la demencia. Muchas de 
las decisiones relevantes o de mayor impacto en la calidad de vida de la persona se tomarán cuando esta ya 
haya perdido su capacidad cognitiva, consecuente a la evolución de la enfermedad. Por tanto, es importante  
que el proceso de toma de decisiones se inicie en un momento muy cercano al diagnóstico, o sea, en fases 
muy tempranas de la enfermedad, y que se vaya ajustando en función del curso de la capacidad cognitiva de 
la persona enferma (42–44). 

Conocer de forma temprana los deseos, preferencias y voluntades de la persona ayudará a un mejor desarrollo 
de la tarea de tomar decisiones centradas en ella especialmente en las fases de mayor vulnerabilidad clínica. 
Esto también es relevante para el entorno afectivo de la persona, que la acompañan y dan soporte a lo largo de 
todo de enfermedad. Clarificar ciertas decisiones en base a los valores, facilita la toma de decisiones cuando 
la persona no pueda expresar sus deseos, preferencias o decisiones por sí misma (41). 

En este contexto tan complejo, en el que participan múltiples actores, es en el que cobra sentido la Planifica-
ción de Decisiones Anticipadas. 

El concepto de PDA, surge a principios de los 90 en Estados Unidos (EE.UU.) promovido por un grupo de 
bioeticistas del Hasting Center (33). En años anteriores, EE. UU. había promulgado diversas leyes con la inten-
ción de regular los testamentos vitales y la participación de las personas en la toma de decisiones respecto al 
ámbito sanitario, como la Patient Self-Determination Act (1991). Para explorar, entre otras cosas, el nivel de in-
formación que tenían los pacientes en relación al diagnóstico y pronóstico de las enfermedades que padecían, 
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así como la calidad de los procesos comunicativos en la relación médico-paciente se llevó a cabo un estudio 
denominado Study to Understand Prognoses and Preferences for Outcomes and Risks of Treatments, también 
conocido como estudio SUPPORT (45). Algunas de las conclusiones a las que llegó este estudio fueron que 
la redacción de los documentos de directivas anticipadas era baja y que, en muchas ocasiones, aunque se 
redactaban, los/las profesionales no las tenían en consideración (45). Esto generó la reflexión sobre cuál era 
la mejor forma de favorecer la implicación de las personas enfermas en los procesos de toma de decisiones. 
La respuesta se halló en la mejora del proceso comunicativo, y no exclusivamente en la legislación de la docu-
mentación (46,47). Y este proceso basado en la comunicación se definió como Advance Care Planning (48).

2.2. Qué se entiende por Planificación  
        de Decisiones Anticipadas
El concepto anglosajón de Advance Care Planning (ACP) se ha traducido en España de diversas maneras. A 
continuación, se mencionan tres de estas traducciones, consideradas más relevantes por formar parte de pro-
yectos o modelos que han adquirido algún impacto institucional (en el anexo 1 se describen más ampliamente 
las definiciones de mayor interés): 

• Planificación Anticipada de las Decisiones (49), desarrollada en 2013 desde la Escuela Andaluza de 
Salud Pública y recogida en una de las guías de referencia de esa comunidad autónoma. 

• Planificació de Decisions Anticipades (41) definida en 2015 en Cataluña, como parte del Model Ca-
talà de PDA. 

• Planificación Compartida de la Atención (50), la definición más reciente, desarrollada por la Asocia-
ción Española de Planificación Compartida de la Atención, AEPCA, en 2017 (51).

La definición de PDA que enmarca esta tesis es la que publicaron Rietjens et al. tras el estudio Delphi (52), en 
su versión en castellano (53): “La planificación de decisiones anticipada permite a los individuos con capacidad 
de decisión identificar sus valores, reflexionar sobre el significado y consecuencias de escenarios de enfer-
medad grave, definir objetivos y preferencias para tratamientos y atención médicos futuros, y discutir estos 
con sus familiares y con los profesionales sanitarios. La PDA aborda las preocupaciones de las personas en 
los ámbitos físico, psicológico, social y espiritual. Promueve que las personas identifiquen a un representante 
personal y a registrar y revisar regularmente cualquier preferencia, de manera que estas se tengan en cuenta 
en caso de que, en algún momento, ellas no pudieran tomar sus propias decisiones”.

En el proceso de consenso publicado en el estudio Delphi, cabe destacar, además de la definición, otros ele-
mentos que caracterizan la nueva concepción de la PDA:

• Destaca el abordaje multidimensional.

• No se basa solo en la compleción de las directivas anticipadas, ni en las decisiones de limitación de 
esfuerzo terapéutico (por ejemplo, no reanimación), sino que se considera un proceso complejo que 
se interesa por la biografía de la persona.

• La PDA es adecuada en cualquier momento del proceso de enfermedad, no exclusivamente para 
aquellos momentos en que la persona no puede decidir por sí misma o en las fases finales de la vida.

• Integra la necesidad de identificar la figura del representante como parte del proceso. 

• Se contempla el registro como parte esencial de la planificación.

• Se acompaña de estándares de calidad consensuados para la medida de la calidad del proceso, 
por lo que hace énfasis también en los procesos de investigación y mejora de la calidad asistencial.

Dado que las definiciones tanto de Andalucía como de Cataluña, como la de otros autores nacionales (54,55) 
son anteriores a la definición de Rietjens, no incorporan todas las innovaciones reflejadas en los consensos de 
Rietjens y Sudore. Sin embargo, sí que nos parece destacable la definición de Planificación compartida de la 
atención (50) que adopta la asociación AEPCA, posterior a los consensos terminológicos. Así como las versio-
nes andaluza y catalana mantienen el término de “anticipada” del “advance” inglés, el término “decisión” como 
una adaptación del “care” y la “planificación” como “planning”, el grupo de AEPCA incorpora dos términos 
relevantes: “atención” y “compartida”, abandonando la traducción más literal del ACP, y acercándose a lo que 
en la versión inglesa se traduciría como Shared Care Planningc.

La palabra “compartida” refuerza un aspecto en un aspecto clave del proceso, como es la participación de 
las personas implicadas. Dada la evolución del concepto de PDA, donde lo que cobra sentido es el proceso 
en sí, y en el que necesariamente deben participar todos los agentes implicados, usar la palabra compartida 
parece aportar un sentido más amplio de lo que significa el marco de relación necesario para llevar a cabo un 
proceso de PDA.

Por otro lado, la palabra “atención” alude al más amplio sentido de la palabra. Siguiendo en la línea del con-
senso de Rietjens et al. (52,53), AEPCA contempla que “en la toma de decisiones en relación con el proceso 
asistencial se integran todas las dimensiones de la persona enferma y se explora la vivencia del proceso de 
enfermedad, teniendo en cuenta las expectativas, los miedos y las preocupaciones, y las preferencias concre-
tas en relación con el momento vital y personal de cada individuo”(51) .

Todas estas consideraciones contribuyen a justificar la importancia de la integración del concepto de PDA en 
los modelos de atención integral dirigidos a personas con enfermedades crónicas avanzadas (54,56,57).

c. Ver explicación más detallada del origen del concepto Planificación compartida de la atención en “Lasmarías C, Saralegui I, Velasco T, 
García-Llana H, Carrero V, Júdez J, Granero-Moya N, Fernández J, Pérez de Lucas N. Planificación compartida de la atención. Incluido 
en Enfermería en cuidados paliativos y al final de la vida. 2ª edición, Madrid. Elsevier. cap 43.” Pendiente de publicación.
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2.3. Desarrollo de programas de Planificación  
        de Decisiones Anticipadas
Uno de los principales retos en el desarrollo e implementación de programas de éxito de PDA es la variabi-
lidad de modelos que existen a nivel internacional (58). Es lógico tener en cuenta que las particularidades 
culturales, sociales, religiosas, políticas, entre muchos otros aspectos, son condicionantes que determinan 
el impacto de la PDA en la práctica clínica (59–61), y en concreto cuando esta se integra en los procesos 
de final de vida (62–64).  

La implementación de un programa de PDA supone la combinación de diversos elementos clave, que contem-
plen el entorno cultural, social y organizativo en el que pretenden llevarse a cabo (65,66). Uno de los enfoques 
que más proyectos ha suscitado en los últimos años es considerar la implementación del proceso de PDA 
como una intervención compleja multifactorial, no solo como un proceso de relación clínica. Esta idea de la 
PDA como un proceso complejo, recogida principalmente en el marco de la investigación, se ha aplicado en 
proyectos de implementación de PDA especialmente en el ámbito residencial (67–71). 

Se puede afirmar, partiendo de esta propuesta metodológica, y de algunos hallazgos relevantes de la literatura,  
que para llevar a cabo con éxito un programa de PDA, se deben dar ciertos requisitos (68): 

• Soporte institucional: para garantizar una amplia cobertura en la implementación de la PDA es 
clave el soporte que las instituciones proporcionen, sean locales o sean gubernamentales. Se debe 
definir una estrategia que tenga en cuenta todos los niveles asistenciales, los organismos implicados, 
y los actores participantes, lo que implica identificar las figuras de liderazgo que se pueden involucrar 
en el proyecto. Partiendo de propuestas generales, cada institución o territorio deberá identificar y 
definir sus propias necesidades de implementación. También se deberán identificar las barreras y 
las oportunidades propias para facilitar esa labor (72–77). El soporte institucional debe favorecer 
espacios de registro de PDA en la historia clínica lo más accesible posible a los/las profesionales de 
los niveles asistenciales implicados. Incluso, se debería compartir la documentación con la persona 
atendida, para que pueda acceder a ella siempre que lo considere necesario (68,78), sin olvidar el 
deber de confidencialidad que obliga a todos/as los/las profesionales.

• Construcción del concepto: ya se ha presentado anteriormente el esfuerzo realizado por llegar a un 
consenso de definición de PDA (53,79). En el último congreso de la Advance Care Planning-Interna-
tional de agosto de 2021 (ACP-i) (80) ha vuelto a emerger la necesidad de seguir profundizando en 
el concepto de PDA. Por ejemplo, una de las reflexiones llevadas a cabo por personas componentes 
de la Asian Delphi Taskforce for ACP fue que algunos parámetros recogidos en los dos estudios 
Delphi, no eran aplicables al contexto asiático. Pero ¿se puede dar respuesta a las necesidades 
individuales, sea una institución o sea un país, a partir de un único concepto global? Este parece ser 
un reto de futuro para la ACP-i en los próximos años. Determinar un concepto general es importante 
porque permite definir el marco de actuación, el contenido del proceso, así como los resultados 
esperados. Y en base a todo eso, elaborar estrategias organizativas o formativas que optimicen los 
esfuerzos y mejoren los resultados.

• Elaboración e implementación de formación: las necesidades de formación de los/las profesiona-
les en PDA han sido ampliamente identificadas en la literatura (81–87). Además de establecer cuáles 

son las necesidades formativas específicas, es clave definir niveles de formación y quienes son los/
las profesionales a los que se va a dirigir (81). En la estrategia para la implementación de la formación 
se pueden plantear diversos niveles: (a) una amplia difusión a un nivel básico de sensibilización, que 
abarque a profesionales de todos los niveles asistenciales implicados en la atención a personas tri-
butarias de procesos de PDA (88); (b) la definición de niveles más avanzados para profesionales que 
ejerzan un rol específico en la atención a personas con enfermedades avanzadas (89,90). En todo 
caso, esta implementación deberá asociarse a indicadores de medida de impacto de la formación, 
que permitan conocer tanto la satisfacción con el proceso formativo, como la transferencia del cono-
cimiento adquirido a la práctica clínica (91,92).

• Implicación de la ciudadanía: la PDA es un proceso por y para las personas, por tanto la ciudada-
nía debe participar en el desarrollo de su implementación y acceder a espacios de reflexión que facili-
ten la expresión de sus dificultades y preocupaciones (46,93–95). Existen programas internacionales 
y nacionales con materiales educativos muy valiosos que pueden servir como referentes, entre los 
que destaca el programa Prepare for your care, liderado por Rebecca Sudore (95,96). O el proyecto 
de Nueva Zelanda, que incorpora materiales en Maorí (y ha desarrollado un programa específico 
para esta comunidad autóctona) (97,98). Los materiales que han elaborado, dirigidos a la ciudadanía 
(recogidos bajo el proyecto Our Voice, My Advance Care Plan (99)), han servido de base tanto para el 
programa desarrollado en el País Vasco (Voluntades Anticipadas), como para el programa Decisions 
Compartides, de Cataluña (100). Este último proyecto, promovido por el Departament de Salut de la 
Generalitat de Cataluña, facilita información sobre la importancia de la participación de las personas 
en los procesos de toma de decisiones que afectan a su salud, y en concreto en el final de la vida, 
presentando la PDA como una guía de reflexión que favorezca que la persona redacte, de forma 
anticipada, aquellos aspectos que serían más importantes en caso de padecer una enfermedad 
avanzada y no poder expresarse por sí misma.

2.4. Programas internacionales y nacionales de éxito
Teniendo en cuenta los componentes que se requieren para el éxito de un programa de PDA, algunos países, 
tal como se ha comentado anteriormente, han puesto en marcha estrategias que han generado buenos resul-
tados. A continuación, se presentan algunos de los programas de PDA que se han desarrollado de forma más 
sólida, tanto a nivel internacional como nacional. Sus experiencias son relevantes como marco organizativo del 
modelo de PDA descrito en esta tesis.

2.4.1. Referentes internacionales 

Uno de los proyectos integrales de mayor impacto internacional es la experiencia Respecting Choices® (101) 
de Wisconsin, iniciada a mediados de los años 90. Sus resultados de implementación son muy significativos: 
85% de prevalencia de Directrices Anticipadas (DA) en la comunidad, 95% de registros médicos, 98% cumpli-
miento con las DA (102,103). Un aspecto a destacar de este programa es que se sustenta en la existencia de 
la figura de facilitador/a (101). Han elaborado y validado una formación específica que permite acreditar este 
rol, bien como figura responsable de conducir el proceso de PDA, o bien ofreciendo soporte a los equipos de 
referencia de la persona enferma. Recientemente este proyecto se ha integrado en un programa que reconoce 
como paradigma de la PDA la atención centrada en la persona, en la línea de evolución del concepto ya men-
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cionado anteriormente (Respecting Choices® Person-Centered Care). Por otro lado, el proyecto australiano 
Advance Care Planning Australia es un referente en cuanto a producción científica y educativa, muy involucra-
do en la difusión y promoción de la PDA en la comunidad (104); o el programa canadiense, impulsado por la 
Canadian Hospice Palliative Care Association y que incorpora un programa referente dirigido principalmente a 
la ciudadanía, el Speak Up (105).

Respecting Choices® ha servido de influencia para otros modelos internacionales, como el programa neoze-
landés Advance Care Planning (98). También en Europa ha ejercido su influencia. En 2016, un grupo liderado 
por las investigadoras holandesas Rietjens y Korfaje, publicaron el protocolo del estudio ACTION, un proyecto 
europeo en el que participaron 6 países y cuyo objetivo principal era medir el impacto del programa Respecting 
Choices® en la mejora de la calidad de vida en pacientes con cáncer de pulmón o colorrectal avanzado (106). 
En este proyecto, diseñado como una intervención compleja y que incorpora la figura de facilitación, como en 
el programa original, participaron pacientes, familiares y profesionales de los países involucrados. Ha generado 
evidencia de gran relevancia por su propuesta innovadora y rigurosa (107,108). 

En otros países como Bélgica (109–111), Noruega (112) o Alemania (113), el desarrollo de la PDA se ha centra-
do en el ámbito comunitario (69,109). Estos proyectos son interesantes porque parten de propuestas metodo-
lógicamente rigurosas implementadas en modelos asistenciales que son semejantes al contexto español. Sin 
embargo, sus experiencias no se han desarrollado dentro de una estrategia de política pública concreta, sino 
como experiencia independiente. También se ha desarrollado algún proyecto en Italia (114), pero son proyectos 
aislados y de menor impacto.

Cabe también destacar a Reino Unido como uno de los referentes en el desarrollo de la PDA, con proyectos 
y modelos sólidos (90,115). En algunos casos, la PDA se desarrolla dentro de proyectos asistenciales inte-
grales y más amplios, como es el caso del ya mencionado anteriormente Gold Standard Framework (GSF) 
(116). Una de sus fundadoras, Keri Thomas, es autora de uno de los libros de referencia, que se centra el 
reconocimiento de la PDA como un aspecto clave del proceso de atención a personas con enfermedades 
avanzadas, especialmente en la fase final de la vida (117). A pesar de que existen datos diversos en cuanto al 
grado de impregnación de la PDA en el modelo de atención en función de las regiones de UK (118), la PDA 
es un proceso claramente reconocido en la práctica asistencial en este país, y no en vano se ha incorporado 
a las recomendaciones y guías de práctica clínica de la National Insitute for Health and Care Excellence (NICE) 
como un indicador de calidad asistencial (119), y del que se hacen eco la mayoría de colectivos profesionales 
sanitarios y organismos más referentes del Reino Unido, como el British Medical Council. Incluso en tiempos 
de COVID, se han publicado documentos de posicionamiento avalados por entidades científicas referentes 
resaltando la importancia de llevar a cabo planes anticipados y contemplar la PDA como herramienta para 
clarificar intervenciones en situaciones críticas, especialmente para personas en condición de vulnerabilidad, 
fragilidad o cronicidad avanzada (120).

Algo más alejado de la cultura europea, destaca el auge de proyectos de PDA en países asiáticos, como Tai-
wán, Singapur, Japón o Corea del Sur, entre otros. Resulta interesante la actualización sobre la situación de la 
PDA en estos países reflejada en el artículo de Cheng et al. (121). Todos subrayan el elevado crecimiento de 
la esperanza de vida, con el incremento consecuente del envejecimiento y la prevalencia de las enfermedades 
crónicas avanzadas como uno de los factores que justifican la necesidad de integrar la PDA en la práctica 
clínica. Las particularidades que los/las autores/as remarcan de los modelos asiáticos tienen que ver con la 
expresión cultural de la autonomía en base a la influencia religiosa, y con el manejo de la información en si-

tuaciones de mal pronóstico médico. En el Confucionismo o el Hinduismo, por ejemplo, es la familia junto al 
equipo médico los que toman las decisiones, ocultando a la persona enferma la información; esto conlleva 
una dificultad extra a la hora de desarrollar programas de planificación como los que se han llevado a cabo 
en países anglosajones, proyectos en los que los países asiáticos se ven reflejados: los modelos teóricos y 
prácticos referentes no son adecuados al contexto cultural asiático (121). Por ello, se ha creado la Asian Delphi 
Taskforce for ACP, constituida por seis países y responsable de desarrollar la definición, los roles, las tareas y 
las recomendaciones para adecuar la PDA a la cultura asiática. Actualmente, Singapur es el país encargado de 
llevar a cabo el próximo congreso internacional de Advance Care Planning, en 2023.

2.4.2. Desarrollo en España 

En España, la autonomía de las personas en el entorno asistencial está legislada desde el año 2000 en Cata-
luña (122) y 2002 en el resto del país (32). Coincidiendo en ese periodo, diversas personas cercanas al mundo 
de la bioética identificaron la necesidad de exportar el concepto anglosajón de PDA a nuestro entorno, hacien-
do énfasis, desde un marco bioético y, siguiendo la estela especialmente de EE. UU, en la autonomía como 
fundamento ético de la PDA.

Los trabajos publicados a lo largo de los años 2000 reflejan el esfuerzo por profundizar en el concepto de la 
PDA (46,47,89), pero su discurso tiende a basarse más en aspectos éticos y legales, y menos en los organiza-
tivos y operativos del propio proceso. Esto, en la práctica, no resulta suficiente. De alguna manera, se replica 
la experiencia reflejada en el estudio SUPPORT: la legislación y el marco ético, basados en el cumplimiento de 
los principios bioéticos, sin el proceso comunicativo y las bases organizativas, no favorece que las personas 
vean respetadas sus voluntades. Sin embargo, las personas manifiestan que participar en el proceso de toma 
de decisiones es importante para ellas (123), por lo que es pertinente y necesario desarrollar programas que 
den respuesta a las inquietudes de estas, que transmitan seguridad a los/las profesionales y que encajen en el 
marco asistencial del momento. O sea, aterrizar la teoría en la práctica.

La publicación de la Guía Andaluza en 2013 (49) es una de las primeras referencias sobre la puesta en práctica 
de la PDA en el ámbito asistencial. Esta guía es práctica, ofrece pautas de intervención concretas y especial-
mente centradas en el proceso comunicativo como base para la conducción del proceso de PDA. Algunos 
aspectos destacables de esta guía son que:

• Recoge el concepto de proceso como parte de la definición de PDA.

• Refleja la importancia de la figura representante.

• Identifica la competencia/capacidad de la persona como aspectos relevantes a la hora de planificar.

• Remarca el registro de la voluntad como parte del proceso de PDA.

• Reconoce los valores, preferencias, decisiones sanitarias concretas y otras de carácter no sanitario 
como los aspectos nucleares a explorar en el proceso.

Siguiendo como ejemplo esta guía, en 2014 se propone en Cataluña el desarrollo del Model Català de Pla-
nificació de Decisions Anticipades (41). Este proyecto se enmarca en la aplicación de las nuevas políticas de 
atención a la cronicidad, por lo que inicialmente tuvo un enfoque dirigido a la atención a personas con enfer-



48  |  PLANIFICACIÓN DE DECISIONES ANTICIPADAS (PDA) EN CATALUÑA TESIS DOCTORAL · UVIC-UCC  |  49

Cristina Lasmarías Martínez MARCO CONCEPTUAL

medades crónicas avanzadas, lo que en el sistema catalán se codificó como pacientes crónicos complejos 
(PCC) y personas con enfermedades crónicas avanzadas (MACA) (2,15,124). Además, el modelo enfatiza en 
la importancia de la atención primaria como eje integrador del proceso de PDA, ya que se considera que es el 
perfil asistencial que mejor respuesta puede dar a las necesidades de personas con condiciones de fragilidad 
y cronicidad. Esto supuso que la estrategia de implementación de este proyecto recayera en atención primaria 
en dos niveles: 1) la codificación de los pacientes, lo que activaba la propuesta de realización del proceso de 
PDA recogida en un documento específico, el Plan de Intervención Individualizado y Compartido (PIIC); 2) el 
registro del proceso, ya que sólo profesionales de atención primaria podían (y pueden en la actualidad) registrar 
el proceso de PDA en la historia clínica de los pacientes con los que han llevado a cabo una PDA. 

Más allá de la operativa práctica, en el modelo catalán destacan algunos aspectos relevantes:

• Define el objeto de exploración del proceso de PDA, y va más allá de las puras decisiones médicas, 
dando un peso significativo a los deseos, preferencias y expectativas de la persona, de sus nece-
sidades de la vida cotidiana, así como sus principales preocupaciones (What matters most, de los 
anglosajones).

• Define a qué perfil de persona enferma se debe dirigir y priorizar el proceso de PDA.

• Incorpora el DVA como posible resultado del proceso de PDA, pero sin que sea un fin mismo del 
proceso.

• Destaca las condiciones requeridas para iniciar el proceso y hace énfasis en los riesgos de no llevar 
a cabo el proceso adecuadamente, o de no tener en cuenta las decisiones de la persona.

• Elabora las fases del ciclo de la PDA, lo cual le otorga un valor eminentemente práctico al proceso. 

• Incorpora un marco teórico para la exploración en la fase de diálogo del ciclo de la PDA: el modelo 
de representación de la enfermedad (125).

Cómo resultado de este modelo, se diseñó una guía práctica (anexo 2) y una formación online de 10 horas, 
gratuita para todos los/las profesionales, principalmente de atención primaria, pero también se ofreció a pro-
fesionales de otros niveles asistenciales. El primer artículo de esta tesis es la descripción del modelo catalán y 
sus particularidades, por lo que se emplaza a la lectura de este para la comprensión en detalle de su desarrollo.

En el País Vasco se ha desarrollado un proyecto institucional dirigido a la ciudadanía centrado en las voluntades 
anticipadas (126). Este proyecto se basa en la facilitación de las conversaciones en el ámbito de la atención 
primaria y residencias para personas mayores, la formación de los/las profesionales sanitarios y sociosanita-
rios, junto con la divulgación comunitaria de los fundamentos y beneficios que ofrece la participación de las 
personas en la toma de decisiones que afectan a su salud.

Otros proyectos a destacar no se han visto integrados en proyectos institucionales, pero son iniciativas intere-
santes por ser innovadoras y por haber mostrado cierto impacto en la práctica asistencial:

• En 2009 se desarrolla el proyecto “Kayrós, conversaciones que ayudan” , un proyecto dirigido a fa-
cilitar a las personas la puesta en práctica del proceso de PDA y, siguiendo el modelo de Respecting 
Choices®, estructura este proceso en base a trayectorias de enfermedad (127).

• En 2015 en la Universitat Jaume I de Castellón se lleva a cabo un proyecto de investigación que pre-
tende identificar el conocimiento y las prácticas de PDA de profesionales de un centro de atención 
intermedia (55). 

• En 2017 el centro Laguna en Madrid, pone en marcha el Programa LagunAdvance, aplicado a tres 
trayectorias de enfermedad: enfermedad pulmonar obstructiva crónica, esclerosis lateral amiotrófica 
y cáncer. Los resultados del proyecto aún no se han publicado. 

• Desde la Fundación Care Doctors se ha diseñado el Dodecaedro de la Planificación. El dodecaedro 
son 12 viñetas diseñadas a partir de 36 cartas que permiten explorar valores y deseos de las perso-
nas con enfermedad avanzada. De esta forma, se crea un espacio de comunicación relajado, a partir 
del juego, pero que indaga en aspectos profundos que para la persona enferma puedan resultar 
difíciles de compartir (128).

• En 2020 se funda la Asociación Española de Planificación Compartida de la Atención, AEPCA, cuya 
misión es promover un cambio de cultura en la relación asistencial incorporando la planificación en 
los contextos de salud - vivencia de enfermedad, y consolidarla como una práctica habitual integrada 
en los distintos procesos de atención a las personas a lo largo de su trayectoria vital, especialmente 
centrado en los procesos de enfermedad (51).

2.5. El momento idóneo para llevar a cabo  
        la Planificación de Decisiones Anticipadas
Llevar a cabo un proceso de PDA ofrece muchos beneficios a la persona enferma, pero es importante iden-
tificar el mejor momento para iniciarlo, de cara a minimizar los posibles riesgos. Patel definió algunos de los 
momentos clínicos en los que puede resultar más adecuado conducir un proceso de PDA (129). Aunque su 
propuesta se centra en personas con enfermedad respiratoria avanzada, esta podría ser adaptable el entorno 
de otras patologías con trayectorias de enfermedad similares (figura 5).

MANEJO DE LA ENFERMEDAD CRÓNICA

PDA PDA PDA

ATENCIÓN PALIATIVA

FINAL DE VIDA
Enfermedad

terminal
Proceso 

agudo
Proceso 

agudo
Proceso 

agudo

Figura 5. Momentos indicados para iniciar la Planificación de Decisiones Anticipadas. Adaptada de Patel et al; 2012 (129).

Las trayectorias clínicas de las enfermedades crónicas cursan habitualmente con crisis y descompensaciones. 
Por ello, es importante explorar anticipadamente con la persona enferma cómo desea ser atendida en esos mo-
mentos de crisis, de cara a responder de la manera más adecuada y respetuosa con sus deseos, especialmente 
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si llegado el momento no se puede comunicar por sí misma. Por ejemplo, sería adecuado esperar un tiempo tras 
el episodio agudo o la crisis, abordar la PDA antes de que aparezca una nueva crisis, o iniciar el proceso de PDA 
tempranamente, sin esperar a la fase más avanzada o final de la enfermedad. 

Esta es una de las claves de la PDA, que constatan especialmente Sudore y Fried en la revisión del concepto 
que proponen (39). Estas dos autoras, plantean que, para poder preparar adecuadamente a las personas 
enfermas para las decisiones que se deberán tomar en los momentos de crisis, se requieren tres pasos: 1) 
escoger adecuadamente a la persona representante; 2) clarificar y articular los valores de los/las pacientes a 
lo largo del tiempo; 3) establecer los límites de la decisión de las personas representantes en relación a los 
valores de la persona enferma. Su enfoque invita a considerar la PDA como un proceso muy temprano, que 
contempla que las decisiones se irán adecuando a medida que las crisis aparezcan. Sin embargo, hay que 
considerar que otros trabajos han mostrado que las personas pueden preferir involucrarse en fases más tardías 
de la enfermedad, dan por hecho que sus deseos o voluntades son conocidas por sus seres queridos y por 
ello no necesitan compartirlas, o esperan que sean los/las profesionales quienes inicien el proceso (130–132). 
Es importante encontrar el equilibrio entre ambas realidades para evitar la yatrogenia que, como destaca Patel, 
puede suponer el inicio del proceso en un momento inadecuado.

En conclusión, la variabilidad de percepciones y vivencias ante el proceso de PDA hace intuir que el pro-
ceso debe ser centrado en la persona, conducido en ajuste de las necesidades individuales y en base a la 
predisposición que cada persona muestre para involucrarse en el proceso (readiness, o cómo de preparado 
está la persona) y su deseo por participar en las decisiones (engagement, o compromiso mostrado ante la 
participación en las decisiones). Readiness y engagement son dos conceptos frecuentes cuando se habla 
de la participación de las personas enfermas en los procesos de PDA y su aplicación a este proceso se nutre 
de teorías sociales y psicológicas de predisposición al cambio. Ambos conceptos se describen en detalle 
en próximos apartados.

2.6. Beneficios de los procesos de Planificación  
        de Decisiones Anticipadas
Los beneficios aportados por los procesos de PDA han sido ampliamente descritos y demostrados (133). Entre 
los más reconocidos, se podría distinguir entre los que se relacionan con las personas y con las organizaciones, 
y destacar aquellos que conllevan un impacto directo en la percepción que tienen las personas sobre la calidad 
de la atención recibida (134); la satisfacción de la persona y/o del familiar con el proceso (135,136); la adecua-
ción entre las preferencias y el conocimiento que tienen los familiares o los/las profesionales sobre estas; la 
coherencia entre los deseos y las intervenciones realizadas(137), especialmente en final de vida (por ejemplo, 
la adecuación del lugar de defunción escogido por la persona) (138–141); la adecuación del uso de recursos 
(107), como por ejemplo la reducción de las hospitalizaciones o los tratamientos intensivos (136,139,142); o el 
impacto económico positivo de la PDA en el sistema, aunque de este aspecto hay menos evidencia científica 
(138,143,144). Es frecuente también que tras los procesos de PDA se incrementen la compleción de DVA (46) 
y la elección de figuras de representación (145).

Entre los aspectos positivos que mencionan Zwakman et al. (146) en su revisión sistemática es interesante 
destacar la sensación de control que el proceso de PDA aporta a las personas enfermas. A pesar de que se 

han identificado situaciones de distrés relacionadas con la confrontación emocional que la persona atraviesa 
necesariamente al realizar un proceso de PDA (147), destaca una cierta ambivalencia emocional entre los efec-
tos positivos y los negativos del proceso, que reflejan muy bien con esta frase: ‘It’s not easy to talk about these 
things at all, but … information is power’ (146,148). Estas autoras aportan otra reflexión que plasma el equilibrio 
necesario que debe haber entre el riesgo y el beneficio del proceso de PDA: “If patients remain unaware of ACP, 
they are denied the opportunity to benefit.”

La relación o vínculo entre el/la profesional que conduce la PDA y la persona enferma, se ven reforzadas cuan-
do el proceso se lleva a cabo adecuadamente, o sea, cuando el/la profesional tiene las habilidades requeridas 
para conducir un proceso de PDA (149,150). El conocimiento previo y la alianza terapéutica que se establece 
entre los/las actores implicados es un claro facilitador del proceso de PDA (150,151) y refuerza los resultados 
positivos del mismo (40,152). Las personas enfermas valoran positivamente hallarse ante profesionales que 
muestren una actitud abierta a explorar y a crear un espacio seguro para que puedan expresar sus miedos y 
preocupaciones: “it was a great advantage to be able to speak in a confidential manner to the practice nurse. 
You share a lot of thoughts about end-of-life with each other without them trying to influence you. They just 
explain things, leaving you free to express your thoughts too” (150).

Las familias y el entorno afectivo también se benefician de los procesos de PDA (136,146,153). A pesar de 
que se han descrito experiencias que muestran la dificultad que expresan las personas en hacer partícipes 
a sus familias (150), en general, se ha demostrado que la predisposición de las personas a participar en los 
procesos de PDA facilita que los deseos y preferencias sean compartidos con el entorno afectivo, mejora el 
conocimiento que los familiares tienen de los deseos de las personas y esto facilita a su vez las decisiones 
cuando la persona enferma no es capaz de decidir por sí misma (136,154), disminuyendo la percepción de 
ansiedad y distrés que genera la incertidumbre de algunas de estas decisiones y reduciendo el riego de duelo 
complicado posterior a la pérdida (141,142).

Tal vez uno de los indicadores o beneficio del proceso de PDA más controvertido es la mejora de la calidad de 
vida. Recientemente se ha llevado a cabo el proyecto ACTION (antes mencionado), un ensayo clínico, en el que 
han participado 6 países europeos, con el objetivo de medir el impacto de una intervención compleja de PDA, 
siguiendo el modelo de Respecting Choices®, en una muestra elevada de pacientes con enfermedad oncoló-
gica avanzada (colorrectal y pulmonar) versus un grupo control (106). Al comparar el impacto de la intervención 
entres los dos grupos de análisis, la variable principal, la calidad de vida, no ha mostrado resultados estadísti-
camente significativos. Sin embargo, otras variables como la compleción de los DVA o la adecuación del uso 
de recursos, como CP, sí han mejorado tras esta intervención (107). Una conclusión interesante que aportan 
las autoras ante este resultado es precisamente el cuestionamiento del uso de la calidad de vida como varia-
ble de medida de impacto de procesos de PDA en trayectorias de enfermedad avanzada, donde el deterioro 
cognitivo y funcional de las personas enfermas es frecuente. En esta línea, aunque se siguen desarrollando 
proyectos interesantes al respecto (112,155,156), es difícil encontrar evidencia de mejora de la calidad de vida 
ya que los resultados por el momento no han sido esperanzadores.

Finalmente, el proceso de PDA 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 en 
relación al proceso (157), y por ello en algunos trabajos se ha considerado como un indicador de buena praxis 
asistencial (158,159) (figura 6).
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PROFESIONALES
Concordancia entre los deseos de los/las
pacientes y el conocimiento que tienen 
los profesionales de ellos.
Mayor satisfacción con el proceso
Se generan procesos  de mayor calidad y confianza
Mejora de la autoestima 
y la autoeficacia

PERSONAS ENFERMAS
Mayor satisfacción con el proceso de atención
Percepción de control ante las decisiones
Menor morbilidad emocional

FAMILIA
Proceso de comunicación más cercano 
con la persona enferma
Disminución de la incertidumbre en las decisiones
Facilitación del proceso de duelo familiar tras 
el fallecimiento de la persona
Menor morbilidad tras la pérdida

ORGANIZACIONES
Mayor adecuación en el uso de recursos
Atención más eficiente
Mejora en los indicadores de los resultados en salud
Promoción de la calidad de la relación asistencial

BENEFICIOS DE LOS
PROCESOS DE PDA

Figura 6. Principales beneficios de los procesos de Planificación de Decisiones Anticipadas. Fuente: elaboración propia

2.7. Participación de las personas, familias y profesionales  
        en los procesos de Planificación de Decisiones  
        Anticipadas: de la teoría a la práctica
La participación de las personas enfermas en la toma de decisiones compartida es uno de los retos más im-
portantes en el desarrollo de los procesos de PDA. Este tema requiere un análisis desglosado a partir de las 
personas involucradas en el proceso:  

• Las personas enfermas y su entorno afectivo.

• Los/las profesionales y su capacidad para manejar de forma segura el proceso.

Ambos son fuente constante de estudio. La mejora de la calidad de los procesos de PDA pasa por conocer 
mecanismos que favorezcan la participación de las personas enfermas y por mejorar las competencias de los/
las profesionales en su puesta en práctica. Dada la relevancia de cada uno de estos puntos de vista, se abor-
dan por separado en los apartados siguientes.

2.7.1. Readiness y engagement, conceptos clave para comprender  
           la participación de las personas en procesos de planificación

Son diversas las teorías que ayudan a comprender la conducta humana en la participación de los procesos de 
PDA, especialmente en las fases más avanzadas de enfermedad (160). Pearlman et al. (161) fueron pioneros 
en relacionar el proceso de PDA con teorías psicológicas dirigidas a la comprensión de los mecanismos que 
inciden en los cambios de conducta humana. Alguna de las que se han aplicado más frecuentemente en la 
conducta de las personas enfermas es el Modelo Transteórico (TTM) y los estadios del cambio, de Prochaska 
y DiClemente (162). Este modelo establece que, ante la necesidad de que se genere un cambio de comporta-
miento o la adquisición de una conducta, en este caso relacionados con la salud, las personas pueden hallarse 
en seis posibles estadios o etapas de predisposición (“readiness”): 

• Pre-contemplación: la persona no se ha planteado incorporar el cambio, no es consciente de la ne-
cesidad o no pretende llevarlo a cabo en los próximos seis meses.

• Contemplación: la persona considera la opción de llevar a cabo el cambio en un futuro cercano, 
aproximadamente seis meses. 

• Preparación: la persona empieza a dar pasos para llevar a cabo el cambio, como, por ejemplo, re-
copilar información, buscar soporte externo y muestra intención de hacer el cambio en menos de 
treinta días. 

• Acción: la persona incorpora el cambio en su vida diaria, durante un periodo inferior a seis meses. 

• Mantenimiento: este cambio se mantiene en el tiempo más allá de seis meses.

• Finalización: se define esta fase como la ausencia absoluta de tentación de volver a caer en el hábito 
no saludable y total autoconfianza en ello. Es una fase que no se ha contemplado en los modelos 
que aplican el TTM a los procesos de PDA.

Estos estadios son el constructo principal de la organización de este modelo, que a su vez incorpora dos 
constructos que influyen en que la persona se halle en uno u otro estadio:  

 1. Balance de la decisión (Decisional Balance), que contempla los pros y los contras ante el posible 
cambio. En los estadios iniciales, como la pre-contemplación, tienen más peso los contras, mientras 
que, en las finales, los pros. 

El balance decisional tiene que ver con las actitudes (cómo la persona identifica o percibe los pros y los contras 
hacia la conducta en sí), mientras que los estadios de predisposición tienen que ver con la intencionalidad, 
donde evidentemente, incidirán las actitudes (si la persona está abierta a un cambio, su intención será mejorar 
la predisposición al mismo para avanzar en los estadios de cambio) (162).

 2. Procesos de cambio, son las estrategias o mecanismos que la persona utiliza para moverse entre 
estadios, o sea, factores predictivos de éxito para la motivación a la hora de avanzar de una etapa a 
otra (162). En el marco del TTM se han definido diez procesos de cambio, que las personas pueden 
usar indistintamente. Un ejemplo de proceso de cambio es la creación de conciencia sobre la con-
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ducta a adquirir y sus beneficios; otro sería la auto reevaluación sobre esa conducta y la importancia 
que tiene para los propios valores; o la búsqueda del apoyo social, que refuerce la adquisición de la 
conducta, entre otros ejemplos. 

El desarrollo o uso de un proceso u otro ha mostrado relación con el estadio en el que se encuentra la perso-
na. Se refleja en la tabla 3, ejemplificado a partir de situaciones relacionadas con el proceso de PDA, cómo en 
estadios más tempranos de adquisición de una conducta se utilizan con más frecuencia procesos cognitivos 
o afectivos; mientras que, en estadios posteriores, se pueden utilizar procesos más experienciales y sociales.  
Este aspecto es de gran interés para el desarrollo de estrategias educativas o comunitarias, pero la transversa-
lidad de su aplicación está en debate y estudio, incluso por parte de los mismos autores (162).

FASES O ESTADIOS 
DEL MODELO 

TRANSTEÓRICO

EJEMPLOS DE ACCIONES  
SOBRE DIMENSIONES 

RELACIONADAS CON LA PDA

EJEMPLOS DE PROCESOS  
DE ACTIVACIÓN DEL CAMBIO  

EN LA PDA

Pre-contemplación

“No creo que sea el momento de hablar de 
mi enfermedad ni de hacer un documento de 
voluntades anticipadas. Eso es para gente que 
está más enferma”

Crear actividades de sensibilización con los 
riesgos

Contemplación

“Sé qué es importante que piense en alguna 
persona para que sea mi representante, 
pero no sé quién de mi familia puede estar 
preparado para esto y me da miedo”

Explorar emociones relacionadas con los 
aspectos negativos o mantener la conducta 
versus los positivos

Preparación

“Creo que es importante redactar el DVA y he 
buscado información en la web oficial para 
enterarme de cómo hacerlo. También lo he 
hablado con mi enfermera y hemos quedado 
que me ayudará a redactarlo en breve”

Ayudar a reflexionar sobre qué valores encajan 
más con la persona y las posibles decisiones a 
las que se enfrenta 

Acción
“Hoy he hablado con mi equipo de salud sobre 
las cosas que son más importantes para mí y 
hemos empezado a tomar ciertas decisiones”

Generar espacios de encuentro con el entorno 
afectivo

Mantenimiento

“Me gustaría revisar ciertas decisiones que 
tomamos hace unos meses, algunas cosas 
han cambiado y quiero compartirlo con mi 
familia”

Hacer seguimiento periódico y re-evaluar las 
decisiones tomadas

Tabla 3. Modelo Transteórico (TTM): estadios de cambio, posibles acciones de cada estadio relacionadas con aspectos concretos de la 
Planificación de Decisiones Anticipadas y ejemplos de procesos para transitar entre estadios. Fuente: Elaboración propia.

Finalmente, se ha descrito que para facilitar que la persona progrese entre estadios, y lleve a cabo acciones 
promovidas por los procesos de cambio, el TTM contempla que hay dos constructos psicológicos que inciden 
en la adquisición de nuevas conductas: la autoeficacia y la tentación. La tentación no es un área de interés 
ni de aplicabilidad en los procesos de PDA, por lo que no tiene sentido en este apartado. De la autoeficacia, 
constructo clave en la Teoría Social Cognitiva (163), se habla de forma extendida en apartados posteriores. 

Siguiendo en la línea de las teorías psicológicas y la PDA, dos autoras han trabajado en profundidad los concep-
tos de readiness y engagement, aunque con aproximaciones ligeramente distintas: Terri Fried y Rebecca Sudore. 

Fried ha defendido la transición del concepto de la PDA desde una mera compleción de un documento de ins-
trucciones previas o voluntades anticipadas (DVA), hacia su comprensión como un proceso comunicativo, de 
interacción, reflexión y preparación para decisiones difíciles, presentes y en el futuro (39). En su trabajo a lo lar-
go de estos años ha conceptualizado la PDA como un proceso complejo que implica mecanismos cognitivos y 
conductuales. Los mecanismos cognitivos tienen que ver con la comprensión y el conocimiento que la persona 
tiene sobre el proceso y sobre su capacidad (o autoeficacia) para participar en él: riesgos, beneficios, acciones 
requeridas, etc… Los mecanismos conductuales tienen que ver con la actitud que muestra la persona hacia 
la puesta en práctica o la participación en el proceso de PDA: si muestra interés, si se siente susceptible ante 
lo que implica el cambio…. (164).  

Fried et al., (131,164,165) establecieron la relación entre los diversos componentes de la PDA y los constructos 
de las teorías del cambio del comportamiento, específicamente lo que refleja el TTM. En su trabajo contemplan 
que la PDA se puede abordar por “apartados”, o sea, que se compone de varias dimensiones que forman 
parte del proceso. Estas dimensiones, según su marco conceptual, son: 

a. compleción de un DVA; 

b. identificación de un representante; 

c. comunicación con el entorno afectivo de la percepción de la persona en relación al uso de tratami-
entos de soporte vital; 

d. comunicación con el equipo sanitario de la percepción de la persona en relación a tratamientos de 
soporte vital; 

e. comunicación con el entorno afectivo de la percepción de la persona en relación a la calidad versus 
la cantidad de vida; 

f. comunicación con el equipo sanitario de la percepción de la persona en relación a la calidad versus 
la cantidad de vida. 

En su propuesta identifican la interacción entre los constructos del TTM (los procesos de cambio y el balance 
de las decisiones) y los estadios del cambio y lo relacionan con las dimensiones de PDA, como interacción 
clave en la mejora de la participación de las personas en el proceso de PDA.

En uno de sus estudios, muestran la relación existente entre el balance de las decisiones, la manifestación de 
ciertos valores o creencias (falsas creencias en relación a la enfermedad y valores religiosos) y el estadio de pre-
disposición en el que se encuentra la persona, para cada una de las dimensiones de la PDA (figura 7) y como 
todo esto ejerce influencia en el desarrollo del proceso de PDA (164). Sin embargo, no hallan relación entre el 
papel que juegan la mayoría de los procesos de cambio en relación al estadio de cambio en el que se haya la 
persona para cada dimensión de la PDA. Este hallazgo es significativo para ellas ya que consideran importante 
revisar la adecuación de los procesos de cambio, en concreto en la PDA, de cara a promover acciones más 
específicas que aporten mecanismos motivacionales, que favorezcan el “engagement” y que tengan en cuenta 
las fases de predisposición al cambio en las que cada persona se pueda encontrar respecto a las diversas 
dimensiones que componen el proceso de PDA.
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Figura 7. Modelo de promoción de engagement en base al modelo Transteórico propuesto por Fried et al; 2012 (164).

Respecto al trabajo de Sudore , cabe mencionar que, partiendo de una idea de evolución del concepto de 
PDA compartida con Fried (39), ella ha basado el marco teórico del “engagement” en la teoría social cog-
nitiva, de Bandura (163) y en el trabajo de Street et al. (166) sobre los factores positivos que inciden en los 
procesos de comunicación en encuentro profesional-paciente (167). En base a estos dos marcos teóricos, 
consideran que existen ciertos factores que influyen en los procesos de cambio o adquisición de nuevos 
comportamientos o conductas:

a. conocimiento o comprensión de la importancia del comportamiento (Knowledge: How much do 
you know); 

b. contemplar la idea de comprometerse o involucrarse (Contemplation: How much have you thought about);

c. autoeficacia percibida para llevar a cabo ese comportamiento (Self-efficacy: How confident are you);

d. predisposición para llevarlo a cabo (Readiness: How ready are you).

En su trabajo clasifican las dimensiones relacionadas con la PDA en cuatro dominios: 1) escoger a la per-
sona representante (Decision Maker); 2) reflexionar sobre valores y calidad de vida (Values Quality of life); 3) 
flexibilidad en la participación de la persona representante (Flexibility); 4) capacidad para hacerse y hacer 
preguntas al equipo sanitario (Asking questions). Los cuatro factores descritos inciden en cada uno de los 
dominios, y esto genera una acción que conlleva un resultado en cuanto a predisposición a involucrarse en 
el proceso de PDA (figura 8).

1. Persona representante
2. Calidad de vida
3. Flexibilidad en la 
delegación de decisiones
4. Hacer preguntas

· Conocimiento
· Contemplación
· Autoeficacia
· Predisposición

ENGAGEMENT DIRIGIDO
HACIA LA ACCIÓN:

ENGAGEMENT
AFECTADO POR:

1: Decidir, preguntar, 
documentar
2: Documentar calidad de vida, 
discutir
3: Documentar los límites 
de las capacidades otorgadas
4: Explorar riesgos, beneficios, 
alternativas,  y requerir 
clarificaciones

FACTORES PARA EL
CAMBIO DE CONDUCTADOMINIOS DE LA PDA ACCIONES RESULTANTES

Figura 8. Resumen del modelo lógico de relación entre los diferentes componentes que intervienen en el engagement de los pacientes 
en la Planificación de Decisiones Anticipadas. Traducido de Sudore et al; 2013 (167).

Esta propuesta ha culminado con la construcción de un instrumento de auto respuesta, que permite medir el 
“engagement” en la participación de los procesos de PDA (167–170). La Advance Care Planning Engagement 
Survey contiene dos apartados, el que explora los factores (conocimiento, contemplación, autoeficacia y pre-
disposición) y el que explora las acciones. Ambos, factores y acciones, se evalúan en relación a cada uno de 
los cuatro dominios de la PDA. Por ejemplo, para explorar el conocimiento que la persona tiene en la elección 
adecuada de un representante (Decision Making) preguntan: ¿Cómo de informado/a está usted en cuánto a: 
quién puede ser una persona representante? 

Las acciones que facilitan el “engagement” también se exploran a partir de los dominios de PDA definidos. 
Por ejemplo, en relación a la reflexión sobre valores y calidad de vida (Values Quality of life), la escala pregunta: 
“¿ha reflexionado usted en algún momento qué situaciones relacionadas con su salud harían que su vida no 
mereciese la pena?” o “¿ha compartido usted en algún momento con la persona que ha elegido como repre-
sentante qué situaciones relacionadas con su salud harían que su vida no mereciese la pena?”. Si la persona ya 
ha hecho esa acción, se pregunta cuánto hace que la llevó a cabo. Si hace más de seis meses, se considera 
que la persona está en estadio de mantenimiento de esa acción concreta. 

La Advance Care Planning Engagement Scale, ha sido elaborada en dos idiomas, inglés y castellano, y ha ido 
modificándose a partir de diversas adaptaciones y procesos de validación. Se puede consultar en el anexo 3 
la versión castellana de 15 ítems, que recoge las cuatro dimensiones descritas en el marco teórico, pero no 
contempla las acciones. El resto de versiones elaboradas, de 4, 9, 34, 55 y 82 ítems, han sido validadas en 
contextos diferentes; todas son recomendadas por las autoras (170) y están accesibles en la web: https://pre-
pareforyourcare.org/resources (171). La ACP Engagement Scale se ha validado en castellano con población 
hispano parlante de EE. UU., pero, por ahora, no existen referencias en nuestro país de trabajos realizados con 
este instrumento, por lo que se desconoce su validez en nuestro contexto. 

https://prepareforyourcare.org/resources
https://prepareforyourcare.org/resources
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Aunque ambos trabajos, los de Fried y Sudore, se han llevado a cabo en entornos anglosajones, las dimen-
siones que ambas autoras reflejan podrían ser aplicadas a nuestro entorno cultural y al concepto de PDA que 
se está trabajando en España (51).  

La multidimensionalidad del proceso, tal y como la han concebido Sudore y Fried, y se recoge en los dos con-
sensos internacionales de Sudore y Riejtens, tiene sentido en el marco de los modelos de atención a personas 
en contexto de final de vida o de atención a personas con enfermedades crónicas avanzadas, donde los as-
pectos culturales, sociales, religiosos o económicos también son tenidos en cuenta. Disponer de herramientas 
como la ACP Engagement Scale, facilitaría explorar el estado de predisposición de las personas para involu-
crarse en el proceso de PDA. Cómo dice Ellie Ward, hay que acercarse a las necesidades de las personas allá 
dónde están (Meeting people whatever they are) (172) y para ello se debe indagar en su nivel de conocimiento, 
predisposición y motivación en relación a la participación en los procesos de PDA.

Finalmente, las dos aproximaciones al estudio del “engagement” de las personas en los procesos de PDA 
comparten elementos comunes y ambas son trabajos de referencia en los que seguir profundizando. Un as-
pecto común es que para promover de forma exitosa que los pacientes se involucren en procesos de PDA es 
necesario desarrollar programas educativos y materiales que contemplen los mecanismos cognitivos y con-
ductuales mencionados anteriormente. En segundo lugar, contemplan la PDA como un proceso amplio, que 
integra diversos dominios de participación, para los que las personas pueden estar preparados en estadios 
diversos. Y, por último, ambas propuestas contemplan que los/las profesionales son agentes de cambio para 
facilitar que las personas enfermas se muevan entre los diversos estadios y que, por ello, el cambio no depen-
de solo del esfuerzo y compromiso de la persona, sino de la ayuda que pueda recibir de cara a optimizar su 
motivación e implicación en el proceso de PDA. 

Esto conduce a los otros actores implicados en este proceso, que son los y las profesionales que cuidan a 
personas en contexto de enfermedad.

2.7.2. Implicación de los/las profesionales en los procesos de planificación:  
           barreras y dificultades para su integración en la práctica

Sin la correcta implicación de los/las profesionales, los procesos de toma de decisiones compartidas y de 
PDA pueden resultar un fracaso o pueden resultar yatrogénicos, tanto para la persona enferma como para su 
entorno afectivo (166,173). Los/las profesionales afrontan el reto de incorporar un nuevo enfoque al modelo 
asistencial actual: la atención centrada en la persona, y, sin olvidar a la otra parte implicada, la atención cen-
trada en la familia (147). La PDA es una herramienta facilitadora de este enfoque que empieza a ser conocida 
en nuestro país (50,54).

Se ha justificado hasta ahora la necesidad ética, legal y organizativa que fundamenta la integración de la PDA 
en la práctica. Este apartado se centra en la responsabilidad profesional que conlleva, destacando las barreras 
frecuentes que pueden explicar la baja integración de esta práctica en la cotidianidad asistencial. 

Hablar de las barreras que expresan los/las profesionales a la hora de llevar a cabo procesos de PDA es, 
como se ha comentado, un tema universal. A pesar de las diferencias sociales, culturales o económicas de los 

diferentes modelos sanitarios y entornos geográficos hallados en la literatura, los/las profesionales sanitarios, 
principalmente de las disciplinas médicas y de enfermería, comparten preocupaciones comunes a la hora de 
conducir procesos de PDA (72,75,174). Se hallan muchos trabajos que reflejan o exploran estas dificultades 
o barreras, en gran parte haciendo una aproximación a la vivencia y experiencia del profesional desde ámbi-
tos asistenciales concretos, como los centros residenciales (67,78,175), la atención primaria (176–178), o la 
hospitalización(179–181); pero también se hallan trabajos enfocados a trayectorias de enfermedad, como el 
diagnóstico de demencia (una de las más comunes) (42,43,153) o el de cáncer (148,182,183).

Las dificultades más destacables se podrían agrupar en cuatro apartados (50,77): relacionadas con las personas 
enfermas, con los propios profesionales, con las organizaciones y con los aspectos culturales/sociales:

• Dificultades relacionadas con las personas. Es frecuente que los/las profesionales consideren que 
las personas enfermas no están preparadas para hablar de temas relacionados con el final de la vida 
(73,86,87) o que no tienen suficientes conocimientos o información sobre esos aspectos (184). Esto 
contrasta con trabajos que han demostrado que los pacientes desean participar en los procesos de 
toma de decisiones (123) y esperan que sean los/las profesionales los que inicien la conversación 
(151,176). Otra barrera tiene que ver con la dificultad para identificar el momento más idóneo para 
iniciar la PDA, y que puede estar relacionado con la incertidumbre en la definición pronóstica en los 
procesos de enfermedad avanzada, fase en la que la persona podría beneficiarse más claramente 
de un proceso de PDA (178,185). La situación clínica y cognitiva de la persona enferma es percibi-
da también como una barrera. En algunos ámbitos asistenciales, como pueden ser las residencias 
geriátricas, la alta prevalencia de deterioro cognitivo puede condicionar la competencia de las per-
sonas, lo que hace más complejo involucrarles en este proceso (42). Finalmente, la protección de la 
familia o el rechazo al proceso de PDA, especialmente en contextos culturales dónde esta es muy 
participativa, o en los casos en que existe un claro deterioro cognitivo, puede suponer un problema 
a la hora de promover procesos participativos de toma de decisiones (42,87,153,186).

• Dificultades relacionadas con los/las profesionales. Como apunta Diego Gracia, “El profesional sabe 
más o menos bien deliberar sobre los hechos clínicos. ….. pero no sabe cómo hacer eso mismo 
con los valores, y menos en el proceso de la relación clínica” (38). En este sentido, destacan dos 
factores por los cuales los/las profesionales tienen dificultades intrínsecas para conducir procesos de 
PDA: 1) no se consideran responsables de iniciar el proceso (baja sensibilidad y compromiso hacia 
el tema); 2) no se sienten capaces (baja autoeficacia). En cuanto al primer aspecto, la responsabili-
dad, es oportuna esta frase que reflejan Hemsley et al. en su trabajo (174): “Responsibility: I do not 
see myself as somebody who goes to the room and actively starts speaking of death; if the patient 
wants this, I would take this up (Physician)”. Este aspecto es clave a la hora de estimular y formar a 
los/las profesionales, ya que estos consideran que son las personas las responsables de iniciar el 
proceso de PDA, se sienten ajenos/as a la responsabilidad de promover la PDA. Si se analiza desde 
el modelo del TTM, el que los/las profesionales manifiesten un grado de baja sensibilidad hacia la 
responsabilidad en el proceso de PDA, podría reflejar que se hallan en una fase de pre-contempla-
ción, condicionada por la percepción de incapacidad (baja autoeficacia) o miedo a la hora de llevar 
a cabo el proceso. En este sentido, el TTM también es útil para abordar la predisposición de los/las 
profesionales para llevar a cabo procesos de PDA. En cuanto a la baja eficacia, habitualmente tiene 
que ver con la falta de conocimiento y formación, generalmente en habilidades de comunicación, 
para conducir procesos de PDA (179,185). Esta carencia formativa determina en ocasiones las difi-
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cultades para enfrentarse a las emociones de las personas enfermas y su entorno afectivo (187), así 
como para confrontar con sus propias emociones y miedos ante la muerte (86,87,174,185). Esto 
genera emociones negativas que los/las profesionales gestionan evitando estas conversaciones (87). 

• Rara vez se hace referencia en la literatura a la percepción de escasos conocimientos en compe-
tencias éticas, como por ejemplo, la competencia en deliberación, como ya apuntaba Gracia (38), 
o competencias legales (185,188). Estas últimas, cuando se destacan, son más frecuentes entre la 
profesión enfermera, y están relacionadas con la incertidumbre ante la delimitación del propio rol en 
el inicio o conducción del proceso de PDA, especialmente si este proceso es percibido como una 
mera discusión basada en decisiones médicas (85,189).

• Dificultades relacionadas con las organizaciones. En relación a las organizaciones se han descrito 
barreras comunes. La primera, y tal vez la más universal, es la falta de tiempo y disponibilidad para 
conducir procesos de PDA. Estos procesos se basan en la comunicación, y para que esta sea efec-
tiva, requiere de espacios de tiempo, y también espacios físicos, de entornos seguros donde se pue-
da crear un clima de confianza en el que abordar los temas difíciles, frecuentes en conversaciones de 
PDA (190). La carga asistencial es otra barrera organizativa. La PDA es un proceso que no se da en 
un único encuentro, ya que es un proceso que se mantiene a lo largo de toda la trayectoria de enfer-
medad. Por ello se considera que los/las profesionales más adecuados para conducir procesos de 
PDA son los de atención primaria (191), y en cambio estos son los que manifiestan más dificultades 
para encontrar momentos y tiempo suficiente para la PDA, dada la gran variabilidad de perfiles de 
pacientes que atienden y la carga de trabajo que asumen (77,87). Otra dificultad expresada es que 
el registro de aspectos relacionados con la PDA es poco frecuente o inexistente (77,178). El registro 
es una parte importante del proceso de PDA, y la escasez de documentación puede interferir en una 
adecuada continuidad asistencial (77,192). Finalmente, la falta de incentivación económica asociada 
a los procesos de PDA es un bajo estímulo para que los/las profesionales la lleven a cabo. Esto se 
halla más comúnmente en sistemas de salud basados en incentivos (76,83,193). 

• Dificultades relacionadas con aspectos sociales/ culturales. Los condicionantes sociales y culturales 
pueden afectar el desarrollo de procesos de PDA, tanto los que tienen que ver con la persona o la 
familia, como por parte del/la profesional. La religión, la etnia, la barrera idiomática, la pertenencia 
a minorías sociales o culturales, o la situación económica pueden ser factores que incidan en una 
menor predisposición a involucrarse en el desarrollo de la PDA (59,60). Los modelos sociales auto-
nomistas versus los modelos centrados en la familia determinan tanto el desarrollo de autonomía de 
las personas, como el grado de participación familiar (61,121). No se ha hallado evidencia en nuestro 
país que hable específicamente de los condicionantes sociales de la PDA, pero sí se han estudiado 
las diferencias culturales en los procesos de final de vida en diversos entornos culturales, incluyendo 
España (62,63). Los condicionantes económicos y los de género son áreas interesantes de estudio, 
muy poco exploradas por el momento.

2.8. Autoeficacia y su relevancia en la conducta de las personas 
El aprendizaje de las personas está modulado por componentes diversos, que son los determinantes de la 
adquisición de nuevos hábitos, conductas o conocimientos. El conocimiento de esos componentes es tema 
de interés de esta tesis, en especial el constructo psicológico de autoeficacia. Las personas necesitan com-
petencias para llevar a cabo las acciones de la vida cotidiana. Las competencias pueden ser adquiridas a partir 

de diversos procesos de aprendizaje, o estimuladas a través de estrategias de motivación. Si bien la compe-
tencia puede ser objetiva, la percepción de competencia resulta ser un constructo interno, inherente a cada 
individuo, o sea, es subjetivo y personal.

Wallston definió la competencia personal como “ la creencia individual y generalizada de que uno mismo es ca-
paz de salir airoso de las situaciones a las que se vea sometido”(194,195). Un concepto similar a la competen-
cia personal es la autoeficacia. La autoeficacia es el constructo principal de la teoría social cognitiva, elaborada 
por Bandura (196). Esta teoría se basa en el estudio del aprendizaje humano a través de la interacción social 
y considera la autoeficacia como “la creencia en las propias capacidades para organizar y ejecutar los cursos 
de acción requeridos para manejar situaciones futuras” (163). La creencia de eficacia influye sobre el modo de 
pensar, sentir, motivarse y actuar de las personas (197). 

El concepto de competencia personal implica una concepción más generalizada, es un constructo global 
(195). La autoeficacia también se ha definido en un sentido amplio, como constructo general (en la línea de 
competencia personal), pero generalmente se ha utilizado para estudiar percepciones de autoeficacia en con-
ductas o acciones concretas (198). 

La teoría de Bandura se basa en que en la percepción de autoeficacia existe un equilibrio entre las expecta-
tivas de autoeficacia y las expectativas de resultados. Las expectativas de autoeficacia son aquellas que 
reflejan la percepción de capacidad que tiene la persona para llevar a cabo algo concreto (por ejemplo: “me 
siento capaz de iniciar un proceso de PDA con un/a paciente”). Y las expectativas de resultados son aque-
llas creencias de la persona que consideran que una cierta conducta le conducirá a ciertos resultados (por 
ejemplo: “hacer un proceso de PDA mejora el conocimiento que tengo de los deseos y expectativas del/la 
paciente”) (figura 9).

PERSONA

EXPECTATIVAS
DE EFICACIA

RESULTADOCONDUCTA

EXPECTATIVAS
DE RESULTADOS

Figura 9. Representación de la diferencia entre expectativas de autoeficacia y expectativas de resultados. Adaptada de Bandura; 1977 (163).

Ambas pueden influir en la motivación y en la perseverancia en la conducta. Cuanto mayor es la percepción 
de autoeficacia, mayores son los retos ante los que la persona se ve capaz de enfrentarse y menor es la per-
cepción de frustración ante los fracasos. Cuanto mayor es la creencia de que una conducta conducirá a un 
resultado concreto, mayor es el interés en desarrollarla, especialmente si la persona se siente capaz de llevarla 
a cabo (163). La resiliencia, la capacidad de superación, la satisfacción con el proceso o la baja ansiedad, son 
aspectos relacionados con valores de autoeficacia elevados. Ambas expectativas, resultados y autoeficacia, 
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son necesarias, ya que sólo con una de ellas no es suficiente para incidir en una conducta, en un aprendizaje 
o en una labor concreta.

De acuerdo con Bandura, las creencias de autoeficacia se alimentan de cuatro fuentes de información principales:

• Experiencias de dominio: se consideran una de las fuentes principales de autoeficacia. “Los éxitos 
crean una robusta creencia en relación a la eficacia personal; los fracasos la debilitan” (Bandura, 
1999) (197).

• Experiencias vicarias: es la fuente de aprendizaje a partir de lo observado, de ver un modelo de 
conducta o acción y aprender desde esa observación. Esta fuente de creencia de autoeficacia incide 
especialmente en la motivación, ya que no garantiza el éxito en el logro, pero sí comunica la proba-
bilidad de las consecuencias de la conducta.

• Persuasión social: los estímulos externos de refuerzo de las propias capacidades en una labor 
concreta potencian el aumento de la autoeficacia en esa labor. Y la persuasión negativa sobre las 
competencias puede provocar el efecto contrario.

• Estados psicológicos y emocionales: las personas pueden interpretar las reacciones de estrés y 
tensión ante una labor concreta como consecuencia de baja eficacia o vulnerabilidad. Sin embargo, 
estas reacciones pueden funcionar como activador positivo (por ejemplo, el dolor al realizar una tarea 
puede interpretarse como una señal de la intensidad realizada, no como un indicador de sobrees-
fuerzo). Por lo tanto, es la interpretación de estas reacciones físicas y emocionales lo que influirá en 
la construcción de autoeficacia.

Todas estas fuentes de construcción de la autoeficacia son la clave para el diseño de estrategias para la moti-
vación y la mejora competencial, y, por ejemplo, en el caso de la PDA, pueden jugar un papel fundamental en 
que los profesionales sanitarios se involucren en estos procesos. Además, Bandura determina que los factores 
personales, sociales y los ambientales complementan el procesamiento cognitivo de la información adquirida 
por las fuentes de creencias de autoeficacia, y son el determinante final para la construcción de un sentido de 
autoeficacia (163,199) y de influencia en el comportamiento humano. Como resume Leonor Prieto: “Esta es la 
concepción básica de Bandura sobre el determinismo recíproco, su visión personal acerca de que determinados 
factores personales, conductuales y ambientales interactúan entre sí dando lugar a relaciones recíprocas.” (200)

Otro componente importante de la teoría social cognitiva es la afirmación de que la autoeficacia ejerce un rol en 
la regulación del funcionamiento humano a partir de cuatro procesos: cognitivos, afectivos, motivacionales 
y de selección (197,200). Se detalla a continuación cada uno de estos procesos:

• Procesos cognitivos: “Las creencias de las personas en su eficacia modelan los tipos de escena-
rios anticipadores que construyen y ensayan” (Bandura, 1977) (163). Con esta afirmación, Bandura 
describe la influencia de la autoeficacia en la regulación del pensamiento en cuanto a los posibles 
escenarios de éxito de una conducta y los mecanismos reguladores necesarios para el logro de ese 
éxito. Es más complejo lograr un éxito si se duda de sí mismo. Sin embargo, aun cuando el reto sea 
complejo, si la persona manifiesta alta eficacia, hallará los recursos para resolver la tarea o conseguir 
el logro esperado. La adquisición de las destrezas para la resolución de los retos y metas, requieren 
un “procesamiento cognitivo efectivo de la información que contiene muchas complejidades y am-
bigüedades” (Bandura, 1999) (197). De acuerdo con Bandura, las personas con mayor autoeficacia 

mantendrán procesamientos analíticos y críticos constantes que les permitan resolver las dificulta-
des; las que muestren autoeficacia más baja, mostrarán un comportamiento más errático e inesta-
ble, y perseverarán en su creencia de fracaso. 

• Procesos afectivos: “La autoeficacia percibida para ejercer control sobre los estresores juega un 
rol nuclear en la activación de la ansiedad” (Bandura, 1977) (163). Las creencias de eficacia influyen 
en el procesamiento y percepción de las posibles amenazas. Las personas que creen poder con-
trolar las dificultades o amenazas diversas ponen menos atención en las mismas y no se recrean 
en los pensamientos negativos o molestos. Al contrario, quienes muestran autoeficacia más baja, 
se preocupan en exceso por situaciones que aún no han sucedido, se desaniman y perjudican su 
nivel de funcionamiento. Esta idea se relaciona con lo que Ramón Bayés denominó la teoría de las 
amenazas-recursos: lo determinante en la regulación emocional no es tanto la amenaza en sí, sino la 
incapacidad percibida para confrontarla y darle respuesta (201).  

• Procesos motivacionales: “Las creencias de eficacia contribuyen a la motivación de muchas for-
mas: determinan las metas que establecen las personas para sí mismas, la cantidad de esfuerzo 
que invierten, el tiempo que perseveran ante dificultades y su resistencia a los fracasos” (Bandura, 
1999) (197). Como refleja con esta afirmación Bandura, las creencias de autoeficacia están relacio-
nadas con procesos de autorregulación de la motivación. Las motivaciones personales suelen tener 
un origen cognitivo, lo que facilita que las personas se automotiven y dirijan sus conductas a partir 
del pensamiento anticipador. Existen tres vías por las que las creencias de autoeficacia operan en el 
pensamiento motivador: (1) las atribuciones causales, en las que las personas con alta autoeficacia 
atribuyen sus fracasos a la falta de esfuerzo o las condiciones ambientales, mientras que las perso-
nas con baja autoeficacia lo atribuyen a su baja capacidad; (2) las expectativas de resultados, que ya 
se han mencionado anteriormente y que parten de la relación que la persona establece entre la con-
ducta y su resultado, y el valor que le otorga al mismo; (3) y las formas de motivación metacognitiva, 
que se basan en la relevancia de los retos que se plantea la persona, y que estimularán la creación 
de incentivos para perseverar en la consecución del objetivo.

• Procesos de selección: “Las creencias de la eficacia personal pueden modelar el curso que adop-
tan las vidas de las personas influyendo sobre el tipo de actividades y entornos que seleccionan para 
participar. Mediante las alternativas que escogen, las personas cultivan diferentes competencias, in-
tereses y redes sociales que determinan el curso de sus vidas” (Bandura, 1999) (197). Las elecciones 
que hacen las personas se relacionan con las capacidades percibidas, y también con los estímulos 
positivos, la interpretación de las amenazas posibles y las expectativas de resultado que aporta una 
conducta, acción o situación concreta. El procesamiento cognitivo de todos estos factores conduce 
a la persona hacia unas decisiones u otras.

La autoeficacia no es el único determinante en la consecución de un logro o en el proceso de aprendizaje. 
Lograr una conducta concreta depende, como se ha destacado, del conocimiento y las capacidades, de las 
expectativas de resultados y de la percepción del valor de esos resultados (199,202). Una alta autoeficacia no 
sirve por sí sola para que se genere el cambio si la persona no dispone de conocimientos y habilidades.  

Siguiendo en esa línea, el grado de aprendizaje tiene que ver con la autoeficacia, pero la autoeficacia no está 
condicionada por el aprendizaje (199). El hecho de no aprender suficiente no disminuirá la percepción de auto-
eficacia, sino que esta promoverá que se produzca mayor esfuerzo para el aprendizaje, que se busquen otras 
estrategias, como por ejemplo buscar ayuda externa, más información sobre el tema, nuevas estrategias de 
aprendizaje, etc…. Pero tampoco se debe olvidar que los niveles de autoeficacia de los que parte cada indi-
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viduo en relación a una tarea o conducta son muy diversos. Por lo que, en el diseño de estrategias docentes 
eficientes, se debe considerar que la complejidad en el proceso de aprendizaje deber ir de menos a más, para 
evitar reacciones de frustración por parte de los participantes. 

Finalmente, “el nivel de motivación, los estados afectivos y las acciones de las personas, se basan más en las 
creencias que en la información objetiva del caso” (163). Esta frase de Bandura resume la idea de que, a pesar 
de que todos estos mecanismos psicológicos y sus fuentes de influencia están interrelacionados, las creencias 
propias sobre la autoeficacia son uno de los mayores determinantes para el aprendizaje, la adquisición de  
nuevos hábitos y la implementación de nuevas intervenciones que, en relación a esta tesis, puedan ir dirigidas 
a promover que los/las profesionales inicien procesos de PDA con las personas susceptibles de ello.

2.9. Autoeficacia y Planificación de Decisiones Anticipadas
Hasta el momento, se ha descrito el papel que juega la autoeficacia en los procesos de aprendizaje de una 
conducta y también se ha mostrado su relevancia como parte del marco teórico que sostiene el desarrollo 
de estrategias de promoción del “engagement” en los procesos de PDA. Pero la autoeficacia también es un 
constructo utilizado como indicador en la medida del impacto de programas de implementación de PDA, es-
pecialmente en relación a la formación de los/las profesionales (52,81,109,203,204). 

El proceso de PDA implica mecanismos complejos de interacción dado que se basa en la relación humana, la 
comunicación y la deliberación, donde las biografías, creencias, condicionantes sociales, experiencias previas 
y estados afectivos de cada persona participante interfieren de manera más o menos consciente en cómo se 
involucran en el proceso y en el resultado final del mismo (205). Por todo ello, diversas autoras han aflorado 
la necesidad de establecer las bases del proceso de PDA en marcos teóricos basados en el comportamiento 
humano que ayuden a comprender los mecanismos que se activan en este proceso y diseñar las mejores es-
trategias para garantizar el éxito en su implementación (109,206–209).

El estudio de la autoeficacia percibida (en la literatura en ocasiones se habla de confianza o “confidence” y en 
otras de autoeficacia o “self-efficacy”) en PDA por parte de los/las profesionales ha puesto interés en formatos 
y ámbitos asistenciales diversos, pero casi siempre compartiendo una hipótesis común: comprender y medir la 
percepción que tienen los/las profesionales de su propia capacidad en relación a las prácticas de PDA facilitará 
incidir en ella a través de procesos formativos y de otras estrategias de capacitación o motivación. 

La falta de confianza en las propias competencias es una limitación percibida a la hora de llevar a cabo proce-
sos de PDA (82) y, en ese sentido, las barreras identificadas en la puesta en práctica de la PDA, como pueden 
ser las organizativas, no son una limitación si el profesional cree que el proceso de PDA tiene sentido y además 
muestra una buena autoeficacia percibida, ya que se siente capaz de solventarlas (66,210).

Es frecuente evaluar la autoeficacia de los/las profesionales en PDA en comparación con otras variables tam-
bién relevantes en los procesos de aprendizaje y en la adquisición de competencias, como la satisfacción o el 
conocimiento; y también es frecuente evaluarla en relación a la experiencia profesional previa y a la frecuencia 
en la práctica de PDA. Pan et al. (211) hallaron correlación entre autoeficacia y mayor desarrollo de prácticas 
de PDA en una muestra de enfermeras hospitalarias de Taiwán. Lo interesante de su aportación es que las 

enfermeras pertenecían a unidades de atención y cuidados diversos y comprobaron que aquellas que estaban 
en contacto directo con los pacientes con enfermedades avanzadas (unidades de medicina interna, hema-
tología, oncología), llevaban a cabo más prácticas de PDA y se sentían más seguras para ello. En un estudio 
anterior, con una muestra parecida, las enfermeras expresaron incomodidad a la hora de iniciar procesos de 
PDA y lo asociaron a la falta de conocimiento y de confianza hacia el tema y a la creencia de que ellas no eran 
responsables de llevar a cabo el proceso (212). 

El conocimiento (o percepción del mismo) sí que se ha relacionado con la autoeficacia en PDA y esta última con 
la práctica habitual del proceso. El trabajo de Gilissen et al. (175) es consistente con la teoría de Bandura: para 
este autor el conocimiento no está directamente relacionado con la práctica, sino que es la autoeficacia la que 
ejerce de moduladora entre ambas variables, conocimiento y práctica. Se deduce que acciones destinadas a 
incrementar únicamente el conocimiento en PDA pueden resultar insuficientes. Para mejorar la implicación de 
los/las profesionales en la práctica del proceso, el abordaje debe ser multifactorial y estimular el desarrollo cog-
nitivo, afectivo, experiencial y motivacional a diversos niveles. Además, una reflexión interesante que aportan 
estas autoras es que la práctica de PDA se compone de diversas dimensiones, que engloban exploración de 
deseos, valores, participación de representante, redacción de DVA,… (175), por lo que, aquello que se des-
tacaba en las propuestas de Sudore y Fried, considerando el proceso multidimensional de PDA aplicado a la 
perspectiva de los/las pacientes, parece que es aplicable a la perspectiva de los/las profesionales.  

Algunos de los trabajos revisados, aportan resultados interesantes, explorando el impacto de las intervencio-
nes de PDA en aspectos específicos del proceso, como es la redacción del DVA (83,174,213,214). Según 
estos autores, el proceso de ayudar a una persona a realizar un DVA implica diálogo y reflexión, y la autoeficacia 
del profesional en su capacidad para ayudar a redactar DVAs, puede ser un indicador de influencia en que 
este lo lleve a cabo con los/las pacientes (215); pero estos trabajos sólo evalúan el resultado de la intervención 
en relación al incremento del redacción del documento, sin aportar datos de otros aspectos relevantes del 
proceso. Los indicadores usados en la medida de las prácticas de los/las profesionales en cuanto a la PDA 
deberían incorporar las dimensiones de las que se compone, de cara a generar mayor evidencia en aspectos 
más allá del DVA, como la concordancia de los deseos del/la paciente y las intervenciones o la mejora de su 
satisfacción hacia el proceso de atención, entre otros (137). Cuanto más se conocen las particularidades y los 
mecanismos del proceso de PDA, más sofisticada y dirigida será la investigación y los programas de imple-
mentación de este. 

Teniendo en cuenta esto, una de las dificultades que se perciben al revisar el tema de la autoeficacia y la 
PDA es la gran variabilidad de instrumentos que se utilizan para evaluarla, muchos de ellos diseñados ad-
hoc (72,88,216,217). La Advance Care Planning Self-Efficacy scale (ACP-SE), de Baughman et al. (210) es 
un instrumento validado para la medida de la autoeficacia en PDA que se utilizó con médicos/as de atención 
primaria. Estas autoras construyeron la escala a partir de un material docente dirigido a mejorar competencias 
de los/las profesionales en procesos de comunicación que incorporaba las dimensiones principales del pro-
ceso de PDA (218). Ellas transformaron esas dimensiones en preguntas que pretendían explorar la eficacia de 
los/las profesionales en esas dimensiones concretas, tales como: ¿Cómo de capaz me siento para reevaluar 
los objetivos terapéuticos del/la paciente? (ver la escala original en el anexo 4). En su proceso de validación la 
escala demostró buenos resultados de validez y fiabilidad. El uso de instrumentos validados permite avalar los 
resultados para que estos puedan ser utilizados en otros contextos, aportando mayor rigurosidad a la meto-
dología. Hasta el momento, es el único instrumento validado en inglés y no se han publicado datos de que se 
haya utilizado más allá del colectivo médico de atención primaria en EE. UU.
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2.10. Relación entre autoeficacia, Planificación  
         de Decisiones Anticipadas y formación 
La formación se identifica como una de las herramientas más importantes a la hora de mejorar las prácticas 
que implican procesos de comunicación, toma de decisiones compartidas o PDA (219) y una de las estrategias 
que los/las profesionales describen como necesarias para superar las barreras que limitan la puesta en prácti-
ca de este proceso en el proceso de cuidado de las personas enfermas (177).

Se ha descrito previamente que el conocimiento por sí solo no es un indicador de éxito de desarrollo de la 
PDA pero la formación se ha asociado a mayores niveles de predisposición, de percepción de relevancia y de 
confianza a la hora de iniciar estos procesos (220). 

Parle, en su trabajo sobre la mejora de procesos comunicativos con pacientes con cáncer, propuso un modelo 
formativo que estimulase, no solo la adquisición de competencias y de conocimientos, sino que promoviese 
cambios en una dimensión afectiva o emocional, como las actitudes o la motivación, y que estimulase la pre-
disposición para la adquisición de esas competencias adquiridas (206). Destacó que la expectativa de un re-
sultado negativo, por ejemplo, ante la exploración de las preocupaciones de los/las pacientes, era una barrera 
significativa a la hora de plantear el proceso. Si el/la profesional considera que indagar en las emociones le va 
a generar a él/ella mismo/a ansiedad, a pesar de sentirse capaz de conducir la conversación, no la iniciará. La 
evitación en la práctica de esta conducta conducirá a una menor autoeficacia, menor competencia e intención 
de poner en práctica del proceso.

Se ha demostrado que la autoeficacia mejora tras proyectos formativos relacionados con habilidades de co-
municación y PDA, y además es realista decir que esta mejora se mantiene en el tiempo, tal y como muestran 
Ammentorp et al. (221). Destacan la necesidad de mantener la formación y la motivación en el tiempo, ya que 
es importante incorporar las nuevas competencias y revisarlas, e identificar como las experimenta el/la profe-
sional en la práctica diaria.

Se destacan dos aspectos relacionados con la formación en PDA que han sido ampliamente reflejados en la 
literatura: los contenidos que la componen y la metodología de desarrollo.

Contenidos de la formación

Los/las profesionales que han recibido formación específica en PDA, muestran mayor predisposición a tener 
conversaciones difíciles con las personas que atienden (222). Esto conduce a la reflexión sobre cuáles son 
los contenidos más adecuados en las estrategias formativas en PDA. La formación tiene que responder a los 
objetivos del proceso de PDA y al rol competencial de las personas participantes, entre otros aspectos. Una 
estrategia formativa centrada únicamente en promover la discusión sobre decisiones médicas, puede limitar el 
conocimiento de los deseos del/la paciente en relación a otros aspectos (223), algunos de ellos fundamentales 
en los procesos de PDA. 

La definición de objetivos y contenidos muy específicos en una acción docente aumenta la autoeficacia, la mo-
tivación y el logro mejor que los objetivos generales. Los objetivos específicos a corto plazo proporcionan un 
estándar claro con el que comparar el progreso del aprendizaje. En la medida en que los participantes perciben 
su progreso, mejora su autoeficacia en el proceso de aprendizaje continuo (199). Por lo tanto, generar un cuerpo 
de conocimiento en PDA implica contemplar el concepto desde su multidimensionalidad, e incorporar estrategias 
para medir el impacto en la adquisición de ese conocimiento y su posterior aplicación en la práctica (217).

Las estrategias para mejorar los procesos comunicativos y las destrezas requeridas para conducirlos son parte 
de los contenidos básicos en una acción docente de PDA. La formación en comunicación debe incluir habilida-
des y herramientas prácticas, espacios para explorar las creencias personales de los/las profesionales, promover 
la reflexión y que compartan sus emociones, y generar oportunidades para analizar las facilidades y las barreras 
de la dinámica del trabajo en equipo y de la organización en general en relación a las prácticas de PDA (185). 

Un ejemplo de ello es un proyecto que se ha convertido en un referente didáctico en cuanto a herramientas 
de comunicación para conversaciones difíciles, el Serious Illness Care Program. Este proyecto es conducido 
actualmente por Ariadne Labs, un centro experto en sistemas de innovación en salud que fue fundado por 
Atul Gawande, un cirujano norteamericano autor del libro Being Mortal, en el que aporta una reflexión sobre 
como la sociedad actual está afrontando el envejecimiento y ocultando los aspectos que tienen que ver con la 
muerte (224). El Serious Illness Care Program se ha estructurado en fases, ofrece, entre otras cosas, materiales 
formativos enfocados a la práctica clínica diaria, basados en casos concretos, que se introducen con pregun-
tas abiertas que facilitan el inicio de la conversación de manera amplia, pero cuyas preguntas están dirigidas 
al mismo tiempo al objetivo del proceso; el hecho de estructurar en fases y preguntas concretas el proceso, 
facilita la adquisición de las competencias por parte de los/las profesionales en el manejo de conversaciones 
difíciles (225,226). La Serious Illness Conversation Guide, creada por este grupo de trabajo, se ha utilizado 
para mejorar los procesos de PDA, e incluso ha desarrollado materiales para mantener estas conversaciones 
en contexto de limitación de presencialidad y de distancia social, como ha sucedido durante la pandemia por 
SARS-COVID-2(227).  

Siguiendo el ejemplo del programa anterior, es frecuente encontrar otros programas que recomiendan estruc-
turar el proceso de diálogo de la PDA en fases o dimensiones de exploración (125). Las que se han descrito 
más frecuentemente en la literatura son: preparación, iniciación, exploración y acción (55,216). 

Dentro de estas fases es importante indagar progresivamente en lo que Briggs denomina la “representación de 
la enfermedad”, o sea las creencias que la persona tiene de su propia situación, indagar en la formación ade-
cuada o desajustada y plantear un remplazamiento de esa información hacia una comprensión más veraz de la 
situación de enfermedad en cada momento (125). El Model Català de PDA incorpora esta conceptualización, 
creando un ciclo estructurado en 6 fases: preparación, propuesta, diálogo, validación, registro y reevaluación. 
Es una propuesta estructurada pero dinámica, no tiene que ser lineal en el tiempo, aunque es recomendable 
que se lleven a cabo todas las fases, especialmente las sub-fases que componen la fase de diálogo: conoci-
miento del paciente sobre su enfermedad; valores y creencias; y finalmente decisiones concretas, siguien-
do en la línea del modelo representacional de la enfermedad, aportado por Briggs (125) (figura 10)
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Descripción de los problemas de salud
Creencias relativas a las causas
de la enfermedad
Creencias relativas al pronóstico
Creencias relativas a las consecuencias
Creencias sobre el margen 
de actuación terapéutica

Aspectos más importantes de la enfermedad
Aspectos más importantes de la atención
Preocupaciones, miedos, desazones
Actitudes sobre la enfermedad y la salud
Antecedentes de duelos 
y la vivencia de los mismos
Antecedentes de afrontamiento
Expectativas

Situaciones concretas previsibles
Condiciones de adecuación del esfuerzo 
terapéutico
Lugar prioritario de atención en los momentos 
de crisis o descompensación
Solicitudes especiales
Designación de representante
Aspectos relacionados con la despedida, 
el funeral…

CONOCIMIENTO Y PERCEPCIÓN VALORES Y VIVENCIA DECISIONES CONCRETAS

· Escoger bien el espacio
· Implicar a las personas necesarias: otros profesionales, representante, tutor legal…
· Entrevista semi-estructurada
· Explorar a través de distintos encuentros las SIGUIENTES ÁREAS:

DIÁLOGO

Figura 10. Fase de diálogo en el ciclo de la Planificación de Decisiones Anticipadas y sus sub-fases de exploración. Fuente: adaptado 
del Model Català de PDA; 2015(41). 

Metodología de la formación

La metodología más adecuada para diseñar estrategias formativas en PDA es un tema de estudio abierto. 
Existen muchísimas y diversas experiencias en cuanto a formato, metodología y duración. El uso de herra-
mientas para facilitar la toma de decisiones, apoyada en tecnología avanzada, sesiones muy prácticas, con 
experiencias de roleplaying y grupos reducidos, contenido dirigido a la mejora de habilidades de comunicación 
en PDA, la identificación de las necesidades y experiencias del/la paciente, y el énfasis en el proceso de PDA 
basado en la identificación de valores, son algunos de los factores que han favorecido la efectividad de los 
programas formativos de PDA (81,203,228). 

Una propuesta reciente apuesta por la creación de una comunidad de práctica, de la que puedan nutrirse 
tanto profesionales jóvenes como de más veteranía. Se trata de la experiencia formativa de Mills et al. (222), 
que se basa en la idea de que el aprendizaje es un proceso social (en la línea de la teoría de Bandura) y que 
el conocimiento se construye en colaboración y en un contexto determinado. La actividad formativa que 
propuso esta autora se basó en un material de lectura previo sobre técnicas de comunicación y un espacio 
de encuentro síncrono posterior, de una hora de duración. En ese espacio se compartían experiencias y se 
trabajaba en grupos pequeños. Al finalizar la sesión, los/las alumnos/as se comprometían a realizar entre 
tres y cinco procesos de PDA telefónicos (se llevó a cabo en contexto pandemia). La actividad síncrona se 
repetía una semana después con el objetivo de reflexionar sobre la experiencia y revisar las dudas gene-
radas a lo largo de las conversaciones con los/las pacientes. Lo interesante de esta propuesta es que se 
medía la percepción de autoeficacia de manera retrospectiva (¿Cómo te sentías de preparado/a antes de 
la formación? ¿Y después?). Este estudio aporta un nuevo dato a la literatura relacionada con la formación: 

la autoeficacia en PDA disminuye tras la formación. Es infrecuente hallar estudios que reflejen un resultado 
inverso en autoeficacia, sin embargo, aporta la idea de que el despertar de la sensibilidad hacia un tema 
complejo y confrontar con la carencia de competencias para hacerle frente, puede tener como consecuencia 
una disminución en la percepción de autoeficacia. Es lo que se conoce como Kruger Dunning effect (229), 
que hace énfasis en que el proceso de aprendizaje puede ser un vehículo para que despierte la conciencia 
de incompetencia en un tema concreto. 

En cuanto a la duración de la formación, hallamos en la literatura mucha variabilidad, es un campo pendiente 
de definición de estándares concretos, pero se ha visto que depende de los objetivos de aprendizaje, del perfil 
competencial que se requiera y de la disponibilidad de tiempo, espacios y materiales necesarios. 

Por todo ello, para apostar por programas formativos efectivos en PDA hay que considerar:

• Integrar en las propuestas docentes las teorías de motivación al cambio, que estimulen la sensibili-
dad y la autoeficacia percibida. 

• Usar metodologías docentes contrastadas con la literatura basadas en proyectos metodológicamen-
te rigurosos.

• Combinar metodologías online y presencial.

• Introducir elementos de la práctica asistencial a partir de situaciones reales y vivenciales.

• Adaptar los contenidos formativos a los roles de los/las profesionales. 

• Confrontar con las experiencias y dificultades de los/las profesionales y reflexionar de manera compartida. 

• Incorporar la definición de indicadores de medida del impacto que tengan una relación con la prácti-
ca y que incorporen la satisfacción del/la paciente en relación a la experiencia de la atención recibida.

Diseñar una buena estrategia de formación debe ser parte de la estrategia de implementación global, ya que 
los programas formativos aumentan el conocimiento, mejoran las actitudes hacia los procesos de toma de 
decisiones, promueven la adquisición de competencias en habilidades de comunicación, la confianza y el 
confort en relación a las conversaciones alrededor del final de la vida (203). Todos estos aspectos favorecerán 
la obtención de resultados esperados en el proceso de implementación. 

La educación es una forma más de fomentar la PDA en la mejora de los objetivos de salud centrados en la 
persona enferma. Para que las estrategias de implementación de la PDA sean exitosas, debe reconocerse la 
naturaleza compleja y transaccional de este proceso, junto con la necesidad de creer en los beneficios de la 
incorporación rutinaria de la PDA en la práctica clínica, en un estadio precoz de las enfermedades que cursan 
con alto riesgo de pérdida de competencia, de complejidad clínica, de fragilidad y de cronicidad avanzada.
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2.11. Justificación del trabajo
Son varios los argumentos que justifican la idoneidad de este trabajo. 

A lo largo de la introducción se ha hecho referencia a la situación epidemiológica actual y futura, que cursa con 
un aumento del envejecimiento, la prevalencia de multimorbilidad y fragilidad en la población. Esto conlleva que 
las personas sufran condiciones clínicas que requieren la toma de decisiones difíciles en las que, más allá de 
la supervivencia, la calidad de vida puede resultar el objeto de interés más relevante. 

También se ha destacado que el desarrollo de los modelos asistenciales actuales pone de relieve la necesidad 
de incorporar la atención centrada en la persona como paradigma de la promoción y el respeto a la autonomía 
de las personas atendidas, especialmente cuando afrontan enfermedades amenazantes para la vida que con-
llevan sufrimiento multidimensional: físico, emocional, espiritual y social.

La PDA es un concepto de relevancia internacional y es un proceso que favorece la participación de las per-
sonas en los procesos de toma de decisiones, cuyo marco conceptual actual encaja con las líneas de inter-
vención que sugieren las políticas sanitarias dirigidas a la mejora de la atención a personas con condiciones 
propias de la cronicidad avanzada, como sucede en Cataluña. 

La PDA es una parte importante del modelo de atención de personas con enfermedades crónicas avanzadas 
y sus familias. Su proceso de implementación en la práctica clínica asistencial es complejo, y requiere estrate-
gias que incorporen la experiencia e implicación tanto de las personas enfermas tributarias de participar en el 
proceso, como de los/las profesionales y las organizaciones que forman parte de su desarrollo. Existe eviden-
cia científica extensa de los beneficios de la PDA a nivel internacional, pero apenas se conoce su impacto en 
nuestro entorno. 

La formación de los/las profesionales es una herramienta fundamental para la mejora de las habilidades de 
comunicación, así como de las competencias requeridas para llevar a cabo procesos de PDA. Sin embargo, 
existen diferentes barreras que dificultan su aplicación práctica. Para contrarrestar algunas de las dificultades 
de la implementación del proceso de PDA, la evidencia científica sugiere que la mejora de la autoeficacia y se-
guridad de los/las profesionales en la conducción del proceso de PDA pueden ser factores facilitadores para el 
desarrollo del proceso. La autoeficacia es un constructo ampliamente relacionado con la mejora del desarrollo 
de procesos de PDA y con la mayor motivación para su puesta en práctica, e influye tanto en profesionales 
asistenciales como en las personas enfermas.

Existen diversos programas y proyectos formativos basados en la adquisición de competencias en PDA que 
han obtenido resultados positivos en cuanto a la mejora de autoeficacia, conocimiento y aplicación de prácti-
cas de PDA en diversos entornos asistenciales, como por ejemplo la atención primaria. La variabilidad de estos 
programas de formación y la escasez de instrumentos validados utilizados en la medida de su impacto dificulta 
la transferibilidad de sus resultados.

En Cataluña se ha apostado por incorporar la PDA en el modelo de atención a personas con enfermedades 
crónicas avanzadas y se ha desarrollado un modelo específico de PDA que incorpora todos los elementos teó-
rico-prácticos para facilitar la aplicación de este proceso en la práctica clínica. Esta propuesta se ha centrado 

especialmente en la atención comunitaria y en los/las profesionales de atención primaria. Dada la relevancia 
que supone tener integrado el proceso de PDA en un modelo asistencial para el desarrollo de este proceso en 
la práctica clínica, se considera oportuno identificar los componentes del modelo catalán de PDA y comparar-
los con otras experiencias nacionales e internacionales.

A partir del desarrollo del modelo catalán en 2015, resulta relevante: describir los elementos que componen 
un programa de implementación de PDA; disponer de un instrumento validado en castellano para la evalua-
ción de la autoeficacia en PDA, que aportará rigor metodológico a la descripción del impacto del programa; y 
finalmente, para comprender cómo está siendo la experiencia y percepción de los/las profesionales de aten-
ción primaria en el desarrollo de la PDA en la atención a personas con enfermedad crónica avanzada, parece 
idóneo explorar cómo esta experiencia se relaciona con la autoeficacia y conocimiento en relación a la PDA. 
El resultado de la interacción de estas variables permitirá sugerir una propuesta docente mejor dirigida a las 
necesidades y roles competenciales de cada profesional.

Esperamos que los resultados presentados en esta tesis contribuyan a dar respuesta a estas cuestiones.
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03
Objetivos e Hipótesis de trabajo 

3.1. Objetivo General
Analizar la implementación de la planificación de decisiones anticipadas en la práctica clínica asistencial de pro-
fesionales de atención primaria en el proceso de atención a personas con enfermedades crónicas avanzadas

3.2. Objetivos Específicos

1. Describir los elementos que componen un programa de implementación de planificación de deci-
siones anticipadas a partir de políticas públicas sanitarias de mejora de atención a las personas con 
procesos de enfermedad crónica avanzada.

2. Determinar las propiedades psicométricas de una escala de autoeficacia en planificación de decisio-
nes anticipadas tras un proceso de adaptación cultural al castellano. 

3. Identificar la relación entre autoeficacia en planificación de decisiones anticipadas y la formación, 
la experiencia, la percepción que tienen médicos/as y enfermeros/as de atención primaria sobre el 
proceso de planificación de decisiones anticipadas y su implementación en la práctica asistencial.

4. Desarrollar un programa formativo dirigido a médicos/as y enfermeros/as de atención primaria para medir 
su efectividad en la implementación de la planificación de decisiones anticipadas en la práctica asistencial.

3.3. Hipótesis de trabajo
• Los programas de implementación de planificación de decisiones anticipadas incorporan elementos 

comunes que se adaptan a las condiciones culturales, sociales, políticas, organizativas y económi-
cas, entre otras, de cada contexto. 

• La escala de autoeficacia en planificación de decisiones anticipadas adaptada al castellano es un 
instrumento válido y fiable para su aplicación con profesionales sanitarios.

• Los/las profesionales con formación específica en planificación de decisiones anticipadas se sienten 
más auto eficaces e implementan el proceso con mayor frecuencia en su práctica asistencial con 
pacientes con enfermedades avanzadas.

• El desarrollo de un modelo de formación en planificación de decisiones anticipadas basado en la 
combinación de metodologías presenciales y virtuales promueve la mejora de competencias y auto-
eficacia en PDA, se ajusta a las necesidades formativas de los/las profesionales y favorece la imple-
mentación del proceso de PDA.
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04
Metodología

El desarrollo metodológico de esta tesis se divide en dos fases:

• Fase teórica: en esta primera fase se describe el modelo catalán de PDA y su posterior implementación 

• Fase empírica: en esta fase se desarrollan tres estudios: un estudio instrumental, un estudio des-
criptivo transversal y un ensayo clínico aleatorio por conglomerados (ECA).

Se describe a continuación el detalle de cada uno de estos estudios.

4.1. Fase teórica
Para la descripción del modelo catalán de PDA se llevó a cabo:

• Revisión bibliográfica narrativa de la literatura, de las páginas web y de los protocolos internacionales 
y nacionales referentes a programas de implementación de la PDA.

• Se revisó toda la documentación relacionada con el desarrollo del modelo catalán de PDA: com-
posición del grupo de trabajo y componentes de cada uno de los subgrupos; cuantificación de las  
reuniones de los grupos y notas de estas, versiones de los documentos, materiales generados y accio-
nes docentes realizadas tras el inicio de la implementación. La descripción del proyecto se estructuró 
en cuatro fases: 1) diseño y organización; 2) selección de profesionales y definición de los materiales 
a diseñar; 3) creación de los cuatro grupos de trabajo; 4) desarrollo e implementación del proyecto. 

• Se solicitó al Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya la autorización para la obtención 
de los datos de seguimiento, finalización y satisfacción con la actividad formativa online

Dado que la autora de este artículo fue responsable de coordinar el proyecto del modelo catalán de PDA, estaba 
en posesión de todos los documentos necesarios para la descripción de este, por lo que el acceso a la docu-
mentación no requirió de permisos especiales. Se mantuvo el anonimato de todas las personas participantes.
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4.2. Fase empírica 
Los tres estudios que se presentan a continuación cumplen con los requerimientos éticos de anonimidad y 
manejo de datos de acuerdo a la Declaración de Helsinki y 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, y han sido sometidos a la 
valoración y correspondiente aval de los comités éticos referentes de los centros de salud en los que se lleva-
ron a cabo), obteniéndose los certificados correspondientes: CEIC Universitat de Vic y CEIC de la Fundación 
Jordi Gol (anexos 5 y 6 respectivamente). 

Para la publicación de los artículos dos y tres del compendio recogido en esta tesis se contrastó la rigurosidad 
del proceso mediante la guía Strengthening the Reporting of Observational Studies in Epidemiology (STROBE) 
para estudios descriptivos (cross-sectional studies), que incluye estudios instrumentales (230). Para la estruc-
tura de la presentación del ensayo clínico aleatorio por conglomerados, se han seguido las recomendaciones 
de la guía Consolidated Standards of Reporting Trials (CONSORT), para ensayos clínicos aleatorios por con-
glomerados (230).

4.2.1. Adaptación y validación de la escala ACP-SEs

Diseño del estudio

Se diseñó un estudio instrumental en dos fases: una fase inicial en la que se realizó la traducción y adaptación 
cultural de la escala ACP-SE y una segunda fase en la que se analizaron sus propiedades psicométricas. El 
estudio se llevó a cabo entre Octubre y Diciembre de 2018

Traducción y adaptación cultural

Se realizó la traducción y adaptación cultural de la escala ACP-SE siguiendo las recomendaciones de la Inter-
national Test Comission (ITC) (231). Se obtuvo el permiso de las autoras de la escala original para traducirla al 
castellano (210). La escala fue traducida por separado por tres profesionales con un excelente dominio de la 
lengua inglesa: una filóloga, una experta en adaptación transcultural y una experta en PDA. El único ítem que 
requirió discusión fue el que reflejó el verbo “engage”. Este término fue susceptible de diversas acepciones al 
no encontrar una traducción directa adecuada al castellano, y finalmente tuvo que ser adaptado por el verbo 
“involucrar”. A continuación, el equipo de investigación evaluó las tres versiones y se llegó a una única versión 
de la escala en castellano. Posteriormente, dos personas bilingües, ambas traductoras calificadas, procedieron 
a la contra traducción de la escala al inglés. Ambas versiones se compararon con la original en inglés. Las tres 
formas mostraron una similitud muy aceptable.

Para asegurar que esta escala incluye todos los elementos que definen la PDA de acuerdo con la práctica 
clínica actual en nuestro contexto, se agregaron dos ítems adicionales a la escala original: (1) involucrar al 

paciente en la discusión sobre la PDA, y (2) registrar correctamente el plan acordado durante el transcurso de 
la PDA. Esta última se agregó considerando que el registro del proceso de PDA es una fase importante en la 
implementación en nuestro contexto.

Se revisó una versión final en castellano (19 ítems) por un grupo de expertos en cuidados paliativos y PDA, ase-
gurando que todos los elementos fueran comprensibles y claros. No se realizó ninguna modificación relevante. Fi-
nalmente, se consideró completa la versión definitiva en castellano (Tabla Suplementaria mostrada en el artículo).

Participantes

Para la segunda fase, se incluyeron, según conveniencia, miembros de cuatro sociedades científicas estre-
chamente relacionadas con la población de personas enfermas tributarias de llevar a cabo procesos de PDA: 
1) Societat Catalana de Cures Pal·liatives (SCCP) (340 socios); 2) Societat Catalana de Geriatria i Gerontologia 
(SCGiG) (422 socios); 3) Societat Catalana de Medicina de Família i Comunitària (CAMFiC) (4223 socios); 4) 
Associació d’Infemeria Familiar i Comunitaria de Catalunya (AIFiCC) (800 socios). Así, la muestra total estuvo 
compuesta por médicos/as, enfermeros/as, psicólogos/as y trabajadores/as sociales.

Variables de estudio e instrumentos de medida

La encuesta constaba de tres apartados: (1) variables sociodemográficas (edad, sexo, profesión, experiencia pro-
fesional en el ámbito de la atención de la salud, años de experiencia en el entorno específico y sociedad a la que 
pertenece); (2) variables sobre evaluación de conocimientos previos, formación y experiencia en el desarrollo de pro-
cesos de PDA; y (3) una sección final que incluía cuatro escalas, tres de ellas utilizadas para la validez convergente:

a. Escala ACP-SEs, compuesta de 19 ítems de respuesta tipo Likert de 5 puntos que evalúa la autoe-
ficacia en PDA (siendo 1 nada capaz y 5 totalmente capaz). 

b. Escala de Competencia Percibida de Wallston (194), que evalúa la percepción individual y generali-
zada para superar / afrontar situaciones difíciles, en su versión española de Fernández-Castro (195); 
comprende 8 ítems (4 positivos y 4 negativos) puntuados en una escala tipo Likert de 6 puntos (1: 
totalmente en desacuerdo y 6: totalmente de acuerdo). El α de Cronbach para esta versión fue 0.83. 

c. La Trait Meta-Mood Scale-24 (TMMS 24) original de Salovey y Mayer (232), modificada y adaptada al 
castellano por Fernández-Berrocal (233), que evalúa la inteligencia emocional percibida. La estructu-
ra factorial de la escala fue confirmada posteriormente en un grupo de profesionales sanitarios (234). 
Es una escala de 24 ítems de respuesta tipo Likert de 5 puntos que evalúa tres dimensiones emoci-
onales (atención, claridad y reparación). El α de Cronbach de la versión validada en una muestra de 
enfermeras y estudiantes de enfermería, fue de 0.87 en atención y claridad y de 0.84 en reparación.

d. Escala de Bugen de afrontamiento de la muerte (235). Fue diseñada inicialmente para evaluar la 
competencia de profesionales frente a la muerte tras una formación específica sobre el tema. La 
versión breve ha sido validada por Galiana et al. (236) en una muestra de profesionales de CP. Es una 
escala de 9 ítems de respuesta tipo Likert de 7 puntos (1: totalmente en desacuerdo; 7: totalmente 
de acuerdo). El α de Cronbach de la versión breve fue de 0.85.
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Análisis estadístico

El análisis de datos incluyó una descripción del perfil sociodemográfico de los/las participantes, así como la deter-
minación de consistencia, fiabilidad test-retest y validez concurrente y discriminante. La puntuación total de la ACP-
SEs se calculó como la suma de las puntuaciones de los ítems, y se re-escaló de 0 (mínimo) a 100 (máximo) (237).

Se analizó la consistencia interna de los ítems respecto a su dimensión correspondiente mediante el coeficiente 
α de Cronbach. Se establecieron coeficientes mínimos de 0.7 para considerar la medida como aceptable para 
su administración. La validez de constructo se llevó a cabo a partir de un Análisis Factorial Exploratorio (EFA) 
realizado mediante correlaciones policóricas entre ítems y mínimos cuadrados no ponderados a través de la 
libreria “psych” (versión 1.7.8) de R.

Para evaluar la validez de constructo se compararon las puntuaciones medias de la ACP-SEs según grupos 
conocidos, y se estimó la magnitud del efecto mediante el cálculo de las diferencias de medias estandarizadas 
(effect size cohen) (238). 

Para analizar la validez convergente se compararon las puntuaciones de la ACP-SEs con el resto de las escalas 
mediante el coeficiente de correlación de Pearson. 

La estimación del intervalo de confianza fue del 95% y el criterio de significación estadística se fijó en p < 0.05. 
El tratamiento y análisis de datos se realizó mediante R (V 3.4.4) para Windows.

4.2.2. Conocimiento, percepción y autoeficacia  
           en Planificación de Decisiones Anticipadas

Diseño del estudio

Para el desarrollo de este proyecto se diseñó un estudio descriptivo transversal. El estudio se llevó a cabo 
durante los mese de Octubre y Diciembre de 2018.

Participantes

La muestra estuvo compuesta por médicos/as y enfermeros/as de la CAMFiC y de la AIFiCC, que representan 
un porcentaje elevado de médicos y enfermeras de Atención Primaria en Cataluña (aproximadamente 5000 
socios/as entre ambas sociedades).

Procedimiento

Para la recogida de datos se creó una encuesta en la plataforma RedCap (https://www.project-redcap.org/ ). 
Todos los/las miembros de las dos sociedades científicas fueron invitados/as a participar a través de un enlace 
enviado por el y la presidentes de ambas sociedades en octubre de 2018, que aceptaron participar en el estu-
dio e hicieron de figura de enlace. No se tuvo acceso directo a las direcciones de correo electrónico de los/las 
participantes. Al responder a la encuesta, estos/as dieron su consentimiento para participar en el estudio, que 
fue voluntario y anónimo. Se enviaron tres recordatorios (recordatorio final en diciembre de 2018). El tiempo 
estimado necesario para responder la encuesta fue de entre 15 y 20 minutos.

Variables de estudio

La encuesta se compuso de cuatro apartados: (1) variables sociodemográficas: edad, género, profesión y años 
en la práctica actual; (2) 9 variables sobre: conocimientos sobre PDA, formación previa en PDA (incluyendo la 
pregunta: ¿se considera suficientemente bien formado en PDA?) y experiencia práctica en la conducción de 
procesos PDA, con respuestas categóricas y cualitativas; (3) Se crearon 12 ítems ad-hoc para medir la per-
cepción, incluida la aplicabilidad, sobre las prácticas de la PDA, con una puntuación entre 1 y 10 ( mínimo de 
1 - máximo de 10); (4) la escala ACP-SEs, en su versión en castellano (239), que contiene 19 ítems puntuados 
en una escala tipo Likert de 5 puntos (1 = nada capaz y 5 = completamente capaz).

Análisis estadístico

Las variables categóricas se describieron con frecuencias absolutas y porcentajes. Las variables cuantitativas 
se describieron mediante la media y la desviación estándar (SD). Se utilizó la prueba de Kolmogorov-Smirnov 
para evaluar la normalidad de las distribuciones. Se analizaron las variables sociodemográficas, experiencia y 
conocimiento previos (background), y percepción sobre la PDA según la profesión (medicina vs. enfermería). 
La puntuación total en la ACP-SEs se calculó como la suma de las puntuaciones de los ítems, que se re-es-
caló de 0 (mínimo) a 100 (máximo). En el caso de las variables cuantitativas se realizó la prueba t de Student 
(prueba U de Mann-Whitney si no se asumió normalidad) o pruebas ANOVA (en el caso de variables con más 
de dos categorías). Para la comparación de variables categóricas se utilizó la prueba de Chi-cuadrado (prueba 
de Fisher para frecuencias <5).

Para identificar las variables relacionadas con una puntuación alta en la ACP-SEs, se transformó la puntuación 
total de la escala en una variable binaria utilizando el tercer cuartil como punto de corte (≤ y> 75 puntos). Para el 
análisis bivariado se incluyeron las variables relacionadas con datos sociodemográficos y background previo en 
PDA. Del grupo de variables de percepción, también se incluyeron ocho: se transformaron estos ítems cuanti-
tativos en variables binarias (<y ≥8 puntos / 10) y se incluyeron las que obtuvieron una puntuación ≥ 8 puntos.

https://www.project-redcap.org/
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4.2.3. Ensayo clínico aleatorio por conglomerados

Medida del impacto de un programa formativo para la implementación de 
la planificación de decisiones anticipadasen equipos de atención primaria: 
protocolo de ensayo clínico aleatorio por conglomerados. Proyecto PDA_CAT. 
(artículo pendiente de publicación)

Diseño del estudio

Se trata de un ensayo clínico aleatorio por conglomerados de asignación paralela. Este estudio ha sido regis-
trado en www.ClinicalTrials.gov (código de protocolo: NCT04867005)

Participantes: equipos de atención primaria, profesionales y pacientes

El estudio se llevará a cabo en un territorio que integra tres áreas poblacionales: Barcelonés Norte y Maresme 
(BNM), incluyendo 26 equipos de atención primaria (EAP). De estas áreas, se han seleccionado por convenien-
cia la del Maresme, que integra 12 EAP, que dan cobertura a un área poblacional de 178.341 habitantes. Se 
excluirán dos de estos equipos porque ambos presentan circunstancias organizativas que dificultaban su par-
ticipación (falta de dirección de equipo). Finalmente, los equipos participantes (que actuarán como conglome-
rado o clúster) serán: Sant Andreu de Llavaneres, Premià, Vilassar de Mar, Vilassar de Dalt, Mataró Rocafonda, 
Mataró Ronda Prim, Mataró Gatassa, Mataró Riera, Arenys de Mar.

Se invitará a participar a los/las profesionales, médicos/as y enfermeros/as de todos los centros seleccionados 
y se incluirán las historias clínicas de los/las pacientes codificados como MACA y que están bajo la responsa-
bilidad de estos 10 EAP, ya que se analizarán los registros en busca de dimensiones relacionadas con la PDA 
que se hallen reflejadas en la historia clínica.

Criterios de inclusión:

A nivel de conglomerado: EAP perteneciente a la BNM. 

A nivel de profesionales: Todos los/las médicos/as y enfermeros/as que trabajan en los EAP seleccionados. 
Se estima que hay 243 profesionales que pertenecen a los 10 EAP participantes.

Criterios de exclusión:

A nivel de conglomerado: equipos que comparten asignación de pacientes, para evitar la contaminación 
entre conglomerados. 

A nivel de profesionales: Profesionales que rechacen formar parte del estudio.

Tamaño de la muestra

En un trabajo previo realizado por las autoras, se observó que alrededor del 70% de los/las profesionales de 
atención primaria (entre médicos / as y enfermeros / as) tenían formación previa en PDA. Este dato se tendrá 
en cuenta para el cálculo de la muestra y el análisis del ensayo clínico aleatorio, se aplicarán los valores de 
corrección por el efecto del conglomerado (1+ (X- 1) * α) CCI una vez analizados los valores de variabilidad intra 
conglomerado al estudio en curso. Dadas estas correcciones, se estima que la N de profesionales a formar 
parte del estudio debería ser 243 médicos / as y enfermeros / as.

En relación al cálculo de las historias clínicas a analizar, se considera que la prevalencia de identificación de 
pacientes MACA en el territorio es baja. Se incluirán a todos los pacientes identificados como MACA al inicio 
de la formación. Considerando que la tasa de exitus de estos pacientes es de 50-60% al año, se estima que 
la pérdida de pacientes en la revisión post (a los seis meses) será elevada.

Variables del estudio 

Las variables de análisis se han basado en trabajos similares revisados desde la literatura, a los objetivos del 
estudio y al modelo de trabajo de la práctica habitual de los EAP en Cataluña.

Variable principal

Autoeficacia percibida en planificación de decisiones anticipadas medida a partir de la Advance Care Planning 
Self-efficacy Spanish (ACP-SEs).

Variables secundarias:

• Variables sociodemográficas y de experiencia de los participantes (médicos/as y enfermeros/as): 
edad, género, años de experiencia profesional, especialización, años de experiencia en el ámbito 
profesional, conocimiento previo y formación en PDA, consta de 25 preguntas.

• Satisfacción con la formación: encuesta elaborada ad-hoc, pero basada en los formularios de satis-
facción propios de la institución; consta de 35 preguntas. 

• Conocimiento adquirido por parte del profesional: encuesta elaborada ad-hoc que consta de 12 
preguntas de respuesta múltiple con un solo acierto. 

• Información registrada en las historias clínicas en relación al proceso de PDA: % historias clínicas con 
procesos PDA registrados, identificación del representante, explicitación de valores, preferencias y 
decisiones concretas, actualización del proceso de PDA, identificación de la preferencia del lugar de 
atención y el lugar de fallecimiento; en caso de exitus, adecuación del lugar de muerte. El cuaderno 
de recogida de las variables relacionadas con las HC consta de 27 ítems.

http://www.ClinicalTrials.gov
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Procedimiento de Aleatorización

Se asignarán los EAPs en grupos paralelos 1:1, en dos brazos de intervención: formación online con el curso 
oficial de 10 horas; formación online + un curso presencial de 6 horas, estructurado en dos sesiones de 3 horas. 

Procedimiento de desarrollo 

El estudio se divide en tres fases:

• Fase 1: Planificación: diseño del programa formativo, solicitud de permisos y aleatorización de los 
equipos 

• Fase 2: Implementación: planificación, recogida de datos pre-intervención y desarrollo de la formación 

• Fase 3: Evaluación: recogida de datos post- formación (solo en los/las profesionales), a los tres me-
ses (solo en las HC) y seis meses post (profesionales e HC) y análisis de los datos 

Análisis estadístico

Análisis multivariado; cálculo de media, rango, intervalo de confianza y desviación Standard de las variables 
cuantitativas, y la frecuencia absoluta y relativa de las variables cualitativas. Comparativa basal y post interven-
ción utilizando medidas aparejadas como el t-test o el ANOVA de medidas repetidas, se aplicará modelo de 
regresión logística multivariado y se prevé nivel de confianza del 95%. Se estudiará la participación de los/las 
profesionales, analizando las causas de no participación y las diferencias entre participantes que hayan termi-
nado toda la formación y los que no la hayan completado en relación a edad, género, experiencia profesional, 
relación previa con la PDA.

Se hará un análisis descriptivo de las características de los conglomerados, en caso de que se obtengan sub-
grupos de similitudes o diferencias. Los datos obtenidos en este estudio permitirán calcular las k y N para un 
estudio más global de todo el territorio, a partir de la estimación de variabilidad intra-conglomerado. El cálculo 
para la corrección del conglomerado se llevará a cabo con estos datos obtenidos.

05
Resultados: Organización, 
publicaciones del compendio,  
y resultados de los estudios

5.1. Organización
Los resultados de esta tesis están estructurados en cuatro apartados: cada uno de los tres artículos del com-
pendio y un apartado final con la presentación del protocolo del ensayo clínico y el programa formativo de PDA. 
Cada apartado da respuesta a cada uno de los objetivos planteados en el global del proyecto de investigación.

Parte 1. Definiendo las bases del modelo 
      Artículo:  Descripción del modelo
            Objetivo 1: Describir los elementos que componen un programa
            de implementación de PDA

Parte 2. Desarrollando las herramientas
      Artículo: Validación de la escala
            Objetivo 2: Determinar las propiedades psicométricas
            de una escala de autoeficacia en PDA

Parte 3. Describiendo la práctica real 
      Artículo: Conocimiento, percepción, aplicabilidad y autoeficacia en PDA
            Objetivo 3: Identificar la relación entre autoeficacia en PDA,
            background de profesionales de atención primaria en PDA y su
            implementación en la práctica

Parte 4. Descubriendo cómo mejorar la práctica 
      Protocol de ECA y Programa docente 
            Objetivo 4: Desarrollar un programa formativo sobre PDA dirigido 
            a profesionales de atención primaria para medir su efectividad en la práctica 
            asistencial

Figura 11. Esquema de la organización de la tesis por publicaciones y objetivos de estudio



84  |  PLANIFICACIÓN DE DECISIONES ANTICIPADAS (PDA) EN CATALUÑA TESIS DOCTORAL · UVIC-UCC  |  85

Cristina Lasmarías Martínez RESULTADOS

5.2. Publicaciones del compendio

Publicación 1 

Lasmarías C, Aradilla-Herrero A, Santaeugènia S, Blay C, Delgado S, Ela S, et al. Development and implemen-
tation of an advance care planning program in Catalonia, Spain. Palliat Support Care. 2019;17(4):415-24. DOI: 
10.1017/S1478951518000561.

• Impact factor; 1.968 (2019) ; Quartil: Q2
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5.3. Resultados de los estudios

5.3.1. Definiendo las bases del modelo. Publicación 1 (Obj. 1)

El Model Català de PDA se empieza a desarrollar en 2014 y se implementa en 2015. En el siguiente artículo se 
describe el proceso de desarrollo del proyecto y los principales resultados tras tres años de su implementación. 
Los resultados más destacables son los siguientes: 

1. El impulso político y la integración del proceso de PDA como parte de las políticas sanitarias de me-
jora de atención a personas con enfermedades crónicas avanzadas, favoreció su impregnación en el 
sistema, en cuanto a la sensibilización y conocimiento del concepto de la PDA. 

2. La revisión de las bases de los programas internacionales y nacionales facilitó el desarrollo del marco 
de trabajo y la estructura del modelo catalán.

3. La construcción de documentación y materiales en base a la evidencia científica más destacable y 
a la participación y consenso de profesionales de diversos ámbitos, aportaron una mirada teórica y 
práctica a todo el modelo. La pluralidad de los/las participantes le otorgó credibilidad, rigor metodo-
lógico y operatividad realista para la práctica clínica diaria.

4. Los materiales formativos resultantes, que integraban contenidos teóricos y situaciones clínicas de 
la práctica a partir de casos clínicos en formato audiovisual, fueron bien recibidos por los/las profe-
sionales que asistieron a la formación, obteniéndose resultados elevados en cuanto a satisfacción.  

5. La elaboración del modelo se nutrió de una mirada poblacional y también individualizada, lo que lo 
convierte en una propuesta generalizable para otros entornos, especialmente en lo que se refiere a 
proceso de trabajo y a los contenidos de los materiales. 

6. Este modelo hace énfasis en la importancia de la PDA como un componente clave de los modelos de 
atención centrados en la persona y que requiere ser integrado en la rutina de la práctica asistencial
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Abstract

Objective. Implementation of an advance care planning (ACP) program for people with
advanced chronic conditions is a complex process. The aims of this paper are to describe
(1) the development of the ACP program in Catalonia, Spain, for patients with advanced
chronic conditions and complex needs and (2) the preliminary results of the implementation
of this program in health and social services.
Method. The ACP program was developed and implemented in a four-stage process as fol-
lows: (1) design and organization of the project; (2) selection of the professionals to carry
out the project; (3) creation of four working groups to develop the conceptual model, guide-
lines, training program, and perform a qualitative evaluation; and (4) project implementation.
Result. The following deliverables were completed: (1) conceptual framework document; (2)
practical guidelines for the application of the ACP; (3) online training course (3,763 healthcare
professionals completed the online course, with an overall satisfaction rating of 8.4 on a 10-
point scale); and (4) additional training activities (conferences, short courses, and seminars) in
between 2015 and 2017.
Significance of results. This project was led by the Catalan Ministry of Health. The strengths of
the project development include the contribution of a wide range of professionals from the
entire region, approval by the Catalan Bioethics Committee and the Social Services Ethics
Committee, and the ongoing validation by members of the community. A standardized online
training course was offered to all primary care professionals and included as a quality indicator
for continuing education for those professionals in the period 2016–2020. The main outcome of
this project is the establishment of a pragmatic ACP throughout the region and training of the
health and social care professionals involved in the care of advanced chronic patients.

Introduction

The care of individuals with advanced chronic disease is an important strategic target for
healthcare policies. In developed countries, three of every four deaths are attributed to
advanced chronic illness (Gómez-Batiste et al., 2014). In the coming decades, the prevalence
of chronic illnesses—most of which have high comorbidity rates—is expected to increase
exponentially due to population aging and increasing life expectancy (Amblàs et al., 2015).

Given this epidemiological reality and the implications for healthcare policy—particularly
considering the multiple needs of patients with advanced chronic illnesses and/or those who
are near the end of life (EOL) —the priority for policy makers should be to focus on devel-
oping integrated healthcare models that combine diverse characteristics and strategies
(Ham, 2010). An example of this approach would be an integrated model that coordinates
the provision of both healthcare and social services (Blay et al., 2017). Other approaches
would include comprehensive, person-centered models based on the early identification of
individuals with advanced chronic disease and/or at end of life (Gómez-Batiste et al., 2013).
All of these models should be based on multidimensional, multidisciplinary approaches to
address the needs of the patient, caregivers, and families. Necessarily, these needs will
involve—to a greater or lesser degree—both clinical and care complexity.
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In this context, decisions are often uncertain and, in some
cases, may fail to fully consider the patient’s own values and
desires. Therefore, patient participation in the decision-making
process about his or her own health and treatment is an impor-
tant component of the quality of the healthcare process.

The implementation of a comprehensive (integral and inte-
grated) care model requires the full development of concepts
such as advance care planning (ACP). ACP, understood as the pro-
cess for planning future medical (or nonmedical) care when the
patient is unable to make his or her own decisions (Emanuel
et al., 2000), is a key component of comprehensive care that
emphasizes shared decision-making, in which the individual is
the main focus of care. A range of skills—including clinical, ethical,
and communication skills—as well as organizational competencies
are necessary to implement ACP (Altisent & Judez, 2016).
Moreover, implementing ACP requires collaboration and coordina-
tion at all levels of care, including both social and healthcare.

The concept of ACP, as such, first emerged in the early 1990s
in the United States. The Study to Understand Prognoses and
Preferences for Outcomes and Risks of Treatments (SUPPORT) pro-
vided valuable data demonstrating the low level of patient involve-
ment in decision-making about their own health, despite the
numerous laws designed to support individual autonomy that were
passed at that time (SUPPORT Principal Investigators, 1995; Teno
et al., 1994). Since then, the number of ACP projects implemented
around the world has gradually increased. Perhaps the most impor-
tant of these projects is the Respecting Choices experience in
Wisconsin, initiated in the mid-1990s (http://www.gundersen-
health.org/respecting-choices/). The Respecting Choices program
has achieved outstanding results: 85% of that community have awrit-
ten advance directive (AD), 95% of all medical records include an
AD, and 98% are compliant with the established AD (Biondo
et al., 2016; Hammes & Rooney, 1998). These achievements have
paved theway for various international proposals in numerous coun-
tries, including Australia, Canada, Germany, and Singapore (https://
respectingchoices.org/about-us/history-of-respecting-choices/).

International experience has shown that implementation of an
ACP program requires a combination of several key elements
(Baughman et al., 2015; De Vleminck et al., 2016; Street &
Ottmann, 2006), as follows.

Institutional support

Institutional support, whether local or national (or both), combined
with the commitment of healthcare professionals, is essential to
ensure broad implementation of the ACP. “Branding” to clearly
identify the ACP model also appears to be important. A develop-
ment strategy that takes into account all levels of care, the pertinent
institutions, and all relevant stakeholders should be defined and
included. In addition, it is essential to identify leaders capable of
mobilizing the necessary resources to assure sufficient support for
the ACP. The particular characteristics of each region should be
considered. The starting point for developing an ACP begins with
general proposals, with each institution or region identifying and
defining their own needs. Likewise, an implementation calendar
should be established, including a pilot program to identify good
praxis and to detect areas in need of improvement. Finally, institu-
tional support should ensure that patient medical records included
a dedicated place to record ACP-related data, and these data should
be accessible by practitioners at all levels of care. In addition, the
patient should have access to all ACP documents and medical
records for review if necessary (Gilissen et al., 2017).

Conceptualization

The definition of ACP has received broad international accep-
tance (Emanuel et al., 2000; Mullick et al., 2013). Two recently
published studies used a Delphi methodology to develop interna-
tional consensus definitions of ACP and its key components. The
first study was led by the European Association for Palliative Care
through a multicentric working group (Rietjens et al., 2017). The
other study was conducted by the School of Medicine at the
University of California (Sudore et al., 2017). Those studies estab-
lished the conceptual framework for the development, the goals,
key elements, and best strategies to support adults in ACP.
Additionally, numerous projects have been carried out in Spain
to develop ACP concepts (Carrero Planes et al., 2016; Simón
Lorda et al., 2013).

Development and implementation of training programs

Training needs for ACP have been identified in a wide range of
contexts and professional groups (Abad-Corpa et al., 2006; In
der Schmitten et al., 2011; Seymour et al., 2010). Before implement-
ing a new ACP program, it is imperative to establish a hierarchy
of training levels based on the specific needs of the target.
Informational campaigns designed to widely disseminate the
ACP concept are important, as is proper implementation of the
ACP, which should be accessible to both health and social care pro-
fessionals. Reasonably, not all professionals will require the same
level of knowledge and skills about ACP, and therefore differenti-
ated training strategies will be necessary (Flo et al., 2016), with a
special emphasis on targeting professionals who play a specific
role in the care of people with advanced illness (Baron et al., 2015).

Community involvement

Because the aim of any ACP is to benefit the community in a con-
text of person-centered approaches, citizen participation is essen-
tial. For this reason, it is important to create spaces for
consultation and education that allow people to discuss any diffi-
culties that may arise (Sudore et al., 2014; Tamayo-Velázquez
et al., 2010). In this context, several international and national
programs have created valuable educational materials that can
serve as reference material, including the National Council for
Palliative Care available (http://www.dyingmatters.org/), the
PREPARE website (https://prepareforyourcare.org/), and the
Spanish Program Kayrós (http://adpsalud.es/conversacione-
skayros/). In the Basque country of Spain, the Community
Shared Care Planning Program has beem implemented since
2014. This program promotes to involve citizens into an ACP
conversation mainly with their primary care team.

Development of the ACP in Catalonia

Catalonia is a region within Spain with a population of 7,483,761
inhabitants (2016 data). It is estimated that at least 5% of its pop-
ulation have some type of complex chronic illness and 1% has pal-
liative care needs (Ledesma et al., 2015). This last group of
patients is identified as advanced chronic patients who are at
risk of dying within the following 12 months.

The Catalan health system receives funding from several differ-
ent sources: public resources cover 80% of primary care centers
and 20% of hospital care; by contrast, 20% of primary care and
80% of hospital and intermediate care are covered by private
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funding through contracts with the public health system. In addi-
tion, there are several fully private centers. Social care centers,
mainly nursing homes and hospices, are also funded with public,
private, and mixed funding.

The health system has approximately 100,000 healthcare pro-
fessionals (physicians and nurses) and 5,000 social care workers.
Healthcare resources are managed by the Catalan Ministry of
Health (CMH) and social care resources by the Catalan
Ministry of Welfare and Family.

Between 2011 and 2015, the CMH has promoted health poli-
cies aimed at improving the care of advanced chronic patients.
This has led to the following.

• A critical reflection about the population aging rate, use of med-
icines, and the concepts of “frailty” and “early identification.”

• Development of people-centered models of care, requiring a
complete integration between social and healthcare. ACP is
the key element for these models of care.

• Development and implementation of the Necesidades Paliativas
[Palliative Needs]) Programme to promote early identification
of people with palliative care needs.

• Creation of specific codes to identify patients with advanced
chronic conditions and complex needs and incorporation of
that coding system into the clinical record system.

• Development of new tools to register individual intervention
plans and make these accessible to all healthcare providers in
the entire public health system. Such registries include a specific
section for ACP applicable to all advanced chronic patients.

To implement these key elements, the CMH has promoted the
creation of several advanced chronic care programs. These include:
(1) the Program for Chronic Care launched in 2012 and updated
in 2017 as the National Strategy of Integrated and Chronic
Care (http://salutweb.gencat.cat/ca/ambits_tematics/linies_dactuacio/
estrategies_salut/cronicitat/); (2) the Interdepartmental Plan for
Health and Social Care and Interaction launched in 2014 and pro-
moted by the Presidency of Catalonia (http://presidencia.gencat.
cat/ca/el_departament/plans_sectorials_i_interdepartamentals/
PIAISS/); and (3) the development of the NECPAL (Palliative
Needs) program (Gómez-Batiste et al., 2016) by the Qualy
Observatory-World Health Organization Collaborating Center
for Public Health Palliative Care Programs and the Chair of
Palliative Care (CPC) at the Catalan Institute of Oncology and the
University of Vic. All of these proposals focus on the early identifi-
cation of individuals with palliative care needs and seek to promote
a comprehensive care model. These three programs were merged to
develop a national health plan that includes ACP as a key compo-
nent. Initially, the project was fully sponsored by the CMH.

Objective

The objective of this program develop and implement the Catalan
ACP program for patients with chronic conditions and complex
needs in all health and social services. The present article
describes the development process of the ACP program in
Catalonia and the preliminary results of its implementation.

Methods

The process of developing the Catalan ACP Program began in
March 2014. The first step was to contact the leaders of the
Respecting Choices program to obtain more information about

that program. They provided us access to their educational materi-
als and we thoroughly reviewed all aspects of that initiative. Other
international programs, including the Australian (https://www.
advancecareplanning.org.au/), British (http://www.goldstandards-
framework.org.uk/advance-care-planning/), Canadian (http://
www.advancecareplanning.ca/), and New Zealand (http://www.
advancecareplanning.org.nz/) programs were also reviewed. A
member of the Steering Committee for the Catalan ACP actively
participated in all international ACP seminars held since 2012.

Considering the unique sociocultural, demographic, epidemio-
logical, and political characteristics of our region, a proposal
adapted to the needs of the Catalan context was constructed. In
the current article, we describe how the project was carried out
to best suit the needs of the Catalan population.

The process was initially divided into four phases.

Phase 1: Design and organization of the project

As shown in Figure 1, a steering committee, composed of mem-
bers from the CMH and the CPC-University of Vic, defined the
areas of work to be performed and the materials to be created,
including a preliminary calendar. The committee agreed on the
following deliverables: (1) development of a conceptual frame-
work document, (2) development of practical guidelines, (3) cre-
ation of a training program, and (4) development of focus groups
to obtain input from patients and family members to validate the
ACP approach. The steering committee established the following
fundamental criteria for the program: (1) patient-centered, (2)
based on a review of existing international ACP programs, (3) cit-
izen involvement, and (d) strong representation of professionals
from all areas and levels of health and social care, and congruence
with existing care policies for patients with advanced chronic con-
ditions and complex needs in Catalonia.

Phase 2: Select professionals and creae multidisciplinary
working group to define the project deliverables

Members of the working group were selected according to the fol-
lowing criteria: (1) extensive professional experience; (2) repre-
sentative of the entire region of Catalonia; and (3) professional
qualifications and experience in a related field. Initially, a working
group of 57 professionals from a wide variety of fields were iden-
tified (Figure 2), including medicine, nursing, social work, aca-
demics, bioethics, psychology, law (recognized experts in legal
and end-of-life processes), philosophy, and anthropology.

All of the selected professionals were invited to participate in
the working groups and to attend the official presentation of
the project (held April 2, 2014), where the project aims were
presented.

Phase 3: Create four working subgroups to carry out the
project deliverables

1) conceptual framework document, 2) practical guidelines,
3) training program, and 4) description of the qualitative research
to be performed with focus groups of patients and caregivers.
First, all 57 professionals of the working group were surveyed to
determine their area of interest and then assigned to a subgroup
based on their responses. All of these professionals were assigned
to at least one of the four working subgroups (some professionals
members asked to be assigned to more than one group). The dis-
tribution of these professionals is shown in Figure 2. A total of 46
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professionals were finally included in the program. The remaining
eleven professionals were excluded for failing to respond to the
survey or failing to participate in any of the groups.

Phase 4. Development and implementation of project-related
deliverables and actions

In each subgroup, one or two members were asked to serve as
internal coordinators. The coordinators attended all working ses-
sions and ensured that the minutes of the meetings, including all
key points and decisions made, were recorded. They also reported
on any agreements reached and progress made in developing the
deliverables. All subgroups combined face-to-face meetings with
online work. The meetings were based on open discussion and
deliberative processes. Various web-based tools were used for
communication and collaborative work on the documents. The
coordinator was responsible for producing a consensus-based
document from the contributions of all group members. After
the final deliverables were completed and approved by the
group, they were shared with professionals external to the project
for an objective evaluation and to determine the feasibility of
implementing the proposals in real-world clinical practice. The
input from all participating professionals was considered, thus
helping to improve the final documents.

Finally, two of the deliverables—the conceptual framework
document and the practical guidelines—were submitted to the
regional Bioethics committee and to the Social Services Ethics

committee for formal evaluation and approval. Validation by
the committees was considered essential. Both committees
approved the proposal at a joint meeting held in June 2015. At
that meeting, committee members specifically emphasized that
the ACP must avoid any financial incentives or management
agreements to ensure that the aim of the ACP—to improve
healthcare—was respected and maintained through strong guar-
antees of ethical integrity.

Results

Here we provide the results for three of the four working groups.
Outcomes of the focus groups will be reported in a future
publication.

Conceptual framework document

The working group spent 6 months to develop the conceptual
framework document. This process involved four face-to-face
meetings and online contributions from all members of the work-
ing subgroup.

After careful deliberation and reflection, the proposed consen-
sus of the Catalan definition of ACP is the following:

Advance care planning is a deliberative, structured process whereby a per-
son expresses his/her values and preferences and, in accordance with these
values, defines and plans—in collaboration with family members and

Fig. 1. Implementation process of the Catalan advance care planning program.

Fig. 2. Professional background and workplaces of the healthcare professionals in the advance care planning working groups.
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health care professionals—the type of treatment he or she wishes to
receive when faced with clinical complexity or a serious illness that is
expected to occur within a specified and relatively short period of time,
or at the end of life, especially in circumstances where the person is unable
to make this decision.

Once the document was finalized and evaluated by external
reviewers, the Catalan version was published on the website of the
Catalan Department of Health (http://salutweb.gencat.cat/web/.
content/home/ambits_tematics/linies_dactuacio/model_assistencial/
atencio_al_malalt_cronic/documents/model_pda_definitiu_v7.pdf).
The contents of the full document are provided in Table 1.

The conceptual framework document includes a table to
define which dimension should be emphasized in the ACP
approach according to patient’s clinical profile. For example,
AD are highly recommended in early stage disease but not in
advanced cases (Table 2).

The figure of the “facilitator” is internationally recognized as
the person responsible for initiating and conducting ACP conver-
sations. However, the presence of such a person did not fit the
Catalan model of care provision, which is why this figure was
not included in the definition of the model. This decision gener-
ated much debate among members of the working group.

Practical guidelines for application of the ACP

The main objective was to create a practical document to guide
ACP implementation. The guidelines were based on international
programs and models and on the conceptual document. Six work-
ing meetings were held, in addition to online collaborations. The
approach to developing these guidelines was similar to that used
to develop the conceptual framework document, including

validation by external reviewers (http://salutweb.gencat.cat/web/.
content/home/ambits_tematics/linies_dactuacio/model_assisten-
cial/atencio_al_malalt_cronic/documents/arxius/guia_pda_defi-
nitivav11.pdf).

The contents of the Practical Guidelines are shown in Table 3.
These guidelines define the ACP as a six-step process, as follows:
(1) preparation for the ACP process, (2) proposal, (3) initiation of
dialog, (4) validation, (5) registration (in the clinical records), and
(6) reevaluation.

To simplify and better structure the content of the ACP and to
facilitate dissemination, an abbreviated pocket version of the ACP
process has also been created (Figure 3). This brief version
includes all the main aspects of the ACP, including the ACP
cycle (the six-step process) and the dimensions to be explored
during the dialog phase.

Training program

After the conceptual document and the practical guidelines were
completed, the working group tasked with developing and deliv-
ering the ACP training program followed the same methodology
as the other working groups. The main objectives of the training
subgroup were: (1) to develop a training proposal consistent with
the ACP definition, (2) define the most appropriate methodology
to carry this out, (3) cover all ACP-related training needs identi-
fied, (4) identify the professionals who should receive training,
and (5) define the appropriate training levels according to the dis-
tinct roles and tasks of the professionals involved in the ACP
process.

The learning objectives identified in the ACP training program
were as follows:

Fig. 3. Advance care planning pocket guide.
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• To identify the basic aspects of ACP: definition, concept, and
ethical and legal aspects

• To reflect on the importance and/or benefits of ACP
• To identify opportunities and challenges in implementing ACP
• To understand effective communicative strategies to initiate ACP
• To appropriately register the relevant data obtained from ACP

Two types of training programs (i.e., online and classroom-
based) were developed to provide different options to meet the
main objectives of the training program and to suit the varying
needs the different professional groups. The online course pro-
vides a general introduction to the concept of ACP and was rec-
ommended for all professionals. Classroom-based training, by
contrast, was designed for professionals with a specific clinical
role with advanced chronic patients. The online course is a part
of the strategic implementation of ACP.

Online training

A web-based course (10 contact hours) was created. This course
includes theoretical contents as follows: the ACP definition; ethi-
cal and legal aspects; barriers and opportunities to ACP and the
ACP process (which are well-described in the Pocket Guide).
The course also includes audiovisual materials with several simu-
lated clinical cases (i.e., case studies) depicting common clinical
scenarios encountered in patients with advanced chronic diseases;
this part of the course also describes how to introduce a discus-
sion of ACP with these patients in routine clinical practices.
This open-access training is offered to primary care professionals
(physicians, nurses, psychologists, and social workers) and to pro-
fessionals working in nursing homes, intermediate care facilities,
and hospital care (public-private collaborative institutions). To
encourage professionals to become involved in training, specific
economic incentives, which were directly related to the National
Plan Strategy 2016–2010, were established between the public
and the private collaborative institutions and the CMH.

The aim of the online training program is primarily to provide
a basic understanding of the key components of the ACP. The
materials are based on training needs identified in international
and national publications (Carrero Planes et al., 2016; Detering
et al., 2014; Granero-Moya et al., 2016). The course is accredited
by the Catalan Council for Continuing Education of Healthcare
Professionals, a nationally recognized body.

The online course started in October 2016. At the end of 2017,
a total of 3,763 professionals had completed the course. Data on
the professional profiles of the participants are not fully available,
but the following estimates are listed:

• 94% were nurses and doctors;
• 6% were social workers, mostly from social services
• 66% were employed in primary care services
• 44% were employed at intermediate care or hospital services

The initial participant evaluations of the online course
(obtained through an ad hoc posttraining satisfaction survey)
were encouraging (mean score, 8.4 of 10), especially for the audio-
visual contents and case studies. One area for improvement noted
by some participants was the lack of visual examples for
difficult-to-manage cases. Qualitative evaluations indicate that
the contents are adequate and explain the ACP concept well,

Table 1. Contents of the Catalan ACP conceptual framework document

Concept paper

Chapter Contents

1. Contextualization of the
ACP

1.1. Justification
1.2. Social, cultural, and contextual

aspects
1.3. Background for advanced care

planning
1.4. Ethical-legal basis
1.5. Competency: legal questions

regarding the competency of the
person

1.6. Need for an ACP model in Catalonia:
scientific basis and supporting
models

2. Definition 2.1. ACP: definition and international
references

2.2. ACP: a dynamic, flexible, reversible,
and revocable process

2.3. Difference between the ACP and the
advanced directive document.

2.4. Importance of understanding
planning of the ACP as a process

2.5. Benefits, risks, and barriers to ACP
2.6. Values and preferences: concept

definition

3. Methodology for ACP 3.1 Introduction
3.2. Who is the ACP designed for?
3.3. Who should propose and be

responsible for the ACP?
3.4. What issues need to be explored to

propose and maintain an ACP?
3.5. What is the best time to initiate ACP?

Requirements to initiate and maintain
ACP

3.6. How: attitudes, skills, and resources
for the professional

3.7. Tools to evaluate the clinical
conditions and competency of the
decision maker

3.8. ACP stages and procedures

4. Key points to consider
when carrying out an
ACP

4.1 Critical points
4.2. Difficult decisions: some examples

4.2.1. Cognitive deterioration and
decision-making

4.2.2. Advanced dementia
4.2.3. Multimorbidity and multiple

concurrent problems
4.2.4. Advanced age
4.2.5. Advanced chronic renal

insufficiency
4.2.6. Neurodegenerative diseases
4.2.7. Chronic respiratory disease:

COPD
4.2.8. Organ and tissue transplant and

donation
4.2.9. Advanced chronic ischemia

syndromes: distal arteriopathy
4.2.10. Cancer
4.2.11. Minors and decision-making

5. Glossary

ACP, advance care planning; COPD, chronic obstructive pulmonary disease.
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thus establishing a baseline level of knowledge of the subject while
motivating participants to learn more (Box 1).

According to projections developed in the Health National Plan
(2016–2020), by the end of 2020, most health and social care pro-
fessionals in Catalonia will have completed the online course.

Classroom-based training

The suggested number of contact hours for this course ranges from
4 to 12 hours, combining the contents acquired in the online course
with an eminently practical classroom methodology that includes:
(1) communication skills, (2) ethical aspects, and (3) barriers to
ACP implementation. The methodology of the course is based on
open discussion, theoretical review of the online content, and sim-
ulation of clinical-based scenarios (case studies). As of December
2017, the CPC had organized a total of two 12-hour courses and
four 4-hour workshops in Catalonia, and two four-hour workshops
in other regions in Spain. These brief training sessions are not con-
sidered a formal part of the implementation process, but rather were
developed at the specific request of some institutions.

In general, with regards to the classroom-based training, ACP
is welcomed as a necessary and useful process, but one that
requires good training and a clear explanation of how it will be
implemented. The many doubts and concerns of the professionals
responsible for implementing the ACP process are addressed in
detail in the training sessions.

Other ACP-related training and dissemination activities

After the initial rollout of the Catalan ACP program, several addi-
tional actions have been carried out. In 2016, the Catalan Institute
of Health—a public institution—encouraged primary care teams
to help promote awareness of ACP in primary care centers. A
wide range of additional activities were also undertaken, including
media interviews, informational and educational presentations,
and dissemination of informational materials.

The CPC has organized three one-day symposiums about
ACP, the first of which took place in 2014. Professionals from
around Europe shared their initial experiences in implementing

an ACP. Diverse models of integrated palliative care were
described and several different ideas on how to develop a compre-
hensive palliative care approach were presented (Gómez-Batiste
et al., 2017). The second meeting was held in February 2017,
with a focus on the specific experiences in implementing the
ACP at the national level. More than 200 people attended, mostly
from Catalonia but also from the rest of Spain. Participant satis-
faction was high (4.5/5). This meeting demonstrated a strong,
broad-based interest in ACP, underscoring the need for training
as the ACP becomes more widely known. A third meeting was
organized in June 2017 in southern Catalonia by request from a
local institution that wanted to introduce the ACP to the health
and social care professionals.

Finally, the Spanish ACP working group was created in
November 2017. Several leaders of the Catalan ACP program
are involved in that group.

Discussion

Development of the Catalan ACP program began in 2014, part of
a broader process aimed at caring for people with chronic condi-
tions and complex needs. The ACP project integrated interna-
tional recommendations for successful ACP implementation,
taking into account the need to incorporate ACP within the exist-
ing model of care framework, which already included health pol-
icies that defined ACP as central to the model.

Oneof the particularities of the programwasto integrateACP into
different levels of care, mainly primary care, as a population strategy
to provide coverage to all advanced chronic care patients. One the
most successful international program—the RespectingChoices pro-
gram—is a good example of how an ACP can be integrated into the
existing healthcare and social care systems. The success of that pro-
gram is, at least in part, due to the role of the facilitator. However,
given our local context, this figure was not considered appropriate
in Catalonia. Moreover, it is important to note that the Respecting
Choices program has not been compared with other international
programs (MacKenzie et al., 2018), and there are no references
about similar experiences in non–Anglo-Saxon countries.
However, otherexperiences in largehealth systems that target specific

Table 2. Dimensions of the ACP and level of recommendation by clinical profile

Clinical profile
Dimensions
to address

Healthy
person

Person with
noncomplex chronic

illness

Person with
chronic complex

illness

Person with chronic advanced illness
or at end of life (at risk to die within

the next 12 months)

Promote professional/personal
communication: explore the person’s
values and lived experiences

√√ √√√ √√√ √√√

Motivate/promote to perform ACP √ √√ √√√ √√√

Explore understanding and perception of
the illness

− √√ √√√ √√√

Concrete clinical decisions for expected
future scenarios

− √ √√√ √√√

Specific clinical decisions at end-of-life
stage

− − √√ √√√

Select a representative √ √ √√ √√√

Suggest creating an advance directive √√ √/√√ √/√√ √/√√

Register ACP in the medical record − √√√ √√√ √√√

ACP, advance care planning; √, introduce the topic; √√, recommended; √√√, highly recommended
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pathologies (Biondo, 2016; Schellinger et al., 2011;) or in specific set-
tings such as nursing homes or residences (In der Schmitten et al.,
2011; Overbeek et al., 2018) have been reported. The Catalan
model is a comprehensive ACP proposal that includes a systematized
process in which data are collected and registered in the clinical
records to make these data visible for all healthcare professionals at
all levels of care in Catalonia; however, this is part of the complexity
of this program.

The main outcomes of ACP programs are positive in terms of
improving awareness of the ACP, concordance with EOL wishes,
and understanding of EOL preferences. As Weathers et al. (2016)
stated “more discussions regarding EOL care took place as a con-
sequence of ACP interventions.”

An important aspect of ACP implementation identified in
international studies is to understand ACP as a dynamic process
(Fried et al., 2009). The aim of the ACP is not only to explore a
person’s preferences and values to develop a care plan for the

future (when the person can no longer decide for him or herself),
but also to promote a change in the healthcare culture in the pre-
sent, so that the individual feels listened to and respected in their
most relevant beliefs and preferences (Sudore et al., 2017). Most of
the time, more than one meeting is required to explore these
aspects. The Catalan ACP program has always been centered on
this premise, which explains the community focus (primary
care teams and nursing homes) of the ACP, where the continuum
of care is easier. In 2011, Busquets et al. (2014) conducted a sur-
vey of 1,400 Catalan citizens to assess their knowledge of AD. The
respondents in that survey considered the ACP to be a highly
important (8.4 on a 10-point scale) to care for people at the
EOL. That study is important because it revealed what citizens
think about the shared decision-making process. The main axis
of the ACP is to change the culture of healthcare delivery. This
implies the need for a multilevel strategy that includes not only
current participants, but also the general population. For this rea-
son, the focus must be on training and education to promote
engagement with the ACP process among professionals, patients,
and families.

A key to successful implementation of the ACP is to develop
quality training programs focused on developing communication
skills and shared decision-making. Such training programs should
emphasize the management of complex ethical–clinical situations
in routine clinical practice and be specifically adaptable to the role
of the professionals involved. Most of the international programs
have developed different levels of training adapted to the varying
roles of the professionals involved. Similar to the Catalan ACP,
these other ACPs seek to involve patients in the development of
the ACP as much as possible (Duckworth & Thompson, 2017).
The preliminary outcomes of training implementation in
Catalonia are consistent with other previously reported interna-
tional experiences.

Finally, we believe that leading healthcare and social institu-
tions have a responsibility to promote and lead this change, and
these institutions should help to facilitate implementation of the
ACP at both the macro and micro levels. Although quality profes-
sional training is important, it is not enough; we need to develop

Table 3. Practical guideline for the application of ACP

Practical guidelines

Chapters Contents

1. What is the ACP? 1.1 Definition
1.2 Relationship with the

advanced directives document
1.3 Benefits of the ACP process

2. Who might be interested in
and benefit from the ACP
process?

2.1 Competency

3. What professionals are
involved in the ACP process?

3.1 Tasks to perform during the
ACP process

3.2 Some recommended attitudes
and skills

4. When should the ACP process
be initiated

5. How to conduct the ACP
process

5.1 Preparation of advanced care
planning

5.2 Carrying out the proposal
5.3 Starting a dialog

5.3.1 Selecting a location
5.3.2 Participants in the meeting
5.3.3 Meeting format
5.3.4 Areas to explore when

developing an ACP
5.3.5 Proposal for the next

meeting
5.4 Validation of agreements
5.5 Registration of the ACP
5.6 Revaluation of the ACP

6. How to incorporate advanced
care planning into the
individualized and shared plan

6.1 General recommendation in
case of crisis or unexpected
events

6.2 Advance care planning: more
information

6.3 Personal relationships
6.4 Additional information

7. Glossary

ACP, advance care planning.

Box 1. Qualitative evaluations about the ACP taining program

• “The course has been very useful to clear up some doubts that I
had, especially in terms of questions about the legal aspects. It
offers a very practical overview of the steps involved in the ACP. I
would recommend it to anyone who is interested in this new
model of care, which focuses on the care of chronic patients.”

• “I think it is essential to receive ongoing training in order to make
the ACP useful for patients. I loved the material”

• “All professionals should take this course. It provides an overview
of the ACP, making us aware of its importance and motivating us
to implement it”

• “The course was well-organized, and the method made it easy to
understand the course contents, motivating me to want to learn
more than just the basic material provided in the course. In
addition, it made me think a lot about the type of patients in my
area of work that could benefit. Some of the things that I did not
understand before are now much clearer.”

ACP, advance care planning.
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models of care that are responsive to the ACP, to promote changes
in the organization of services and teams that facilitate care coor-
dination, to develop tools to make the ACP-related data accessible
to all professionals involved in the ACP but also to the patients
themselves. To assure optimal implementation of the ACP, it is
essential to establish both quantitative and qualitative evaluation
indicators, which should adhere as closely as possible to standard
ACP indicators (Biondo et al., 2016).

After three years of work in Catalonia, awareness of the ACP
has grown tremendously, along with the realization that all profes-
sionals involved in the ACP need specific training. The broad-
based approach described in this document should be the starting
point to implement any ACP program.

To conclude, we highlight the most important aspects of the
Catalan ACP programdiscussed in the present document, as follows:

• The multidisciplinary perspective in building the ACP program,
including social aspects

• Collaboration among health and social care professionals, aca-
demic researchers, and other disciplines

• ACP as a key element of the patient-centered care model of the
Catalonian National Health Service (Catalan Ministry of
Health, 2016)

• Evaluation and validation of the ACP definition by ethics
committees

• Qualitative approaches of ACP perceptions through focus
groups consisting of citizens, patients, and caregivers.

• Systematic registration of the ACP process in patients with
chronic conditions and complex needs, with all information
included in the patients’ medical l records and accessible to
all public health system professionals.

• Awillingness to assess the impact of the program on profession-
als, patients, and caregivers.

All of these elements have been reinforced by the support of
the CMH, which has instituted policies to guide the development
and implementation of the ACP. This implementation framework
has proven valuable to other institutions in the process.

Awareness of ACP is still relatively limited around the world,
and many professionals are unsure of how to talk with patients
about EOL. However, because of the initiatives described in this
paper, most professionals in Catalonia—especially those working
in community services—are now aware of the existence of the
ACP. Moreover, as the Catalan ACP program has been rolled
out, these professionals are more willing to initiate ACP conversa-
tions with their patients. However, efforts are needed to accurately
measures the outcomes related to ACP implementation in order
to refine the ACP program in the coming years.

Limitations

The Catalan ACP model was developed in 2014. After two inter-
national consensus meetings (Sudore et al., 2017, Rietjens et al.,
2017), the definition of ACP has become clearer and widely
accepted. After an initial evaluation of the Catalan ACP program,
it is clear that the program will need to be improved by integrating
recent findings on best practices for ACP implementation in mul-
tilevel systems.

Implementation of the ACP depends on many factors and par-
ticipants, as our experience has shown. The aim is to achieve a
broad-based implementation of the ACP in the region. The
CPC-University of Vic has coordinated the development of the

basic materials for this implementation; however, from this
point on, the responsibility for implementing the ACP now lies
with the institutions. In Catalonia, the wide variability of health-
care resources has proven to be a barrier to developing the
Catalan ACP program; this variability also poses difficulties in
defining the optimal indicators to assess quality. At present,
data are not yet available regarding the implementation status
of the Catalan ACP, nor do we know if the steps taken to date
have improved quality of care. Based on preliminary data, most
of the professionals who took the online course are primary
care professionals.

Small regions, or regions in which resources for healthcare
delivery are homogeneous (only public or a few private collabora-
tive resources), may be able to achieve a more controlled imple-
mentation process. However, large, heterogeneous regions such
as ours will require many more specific strategies. In this sense,
a broad range of general qualitative and quantitative indicators
are needed to assess the impact of the ACP program, particularly
the impact of the training program, data registration on electronic
records, and improvements in quality of life among patients and
families.
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5.3.2. Desarrollando las herramientas. Publicación 2 (Obj. 2)

Es este artículo se muestran las propiedades psicométricas tras la traducción y adaptación cultural al caste-
llano de la escala Advance Care Planning-Self-Efficacy. Los resultados más destacables de este estudio son:

1. La escala Advance Care Planning Self-Efficacy Spanish (ACP-SEs) es una escala unidimensional que 
demostró propiedades psicométricas adecuadas en una muestra de médicos/as y enfermeros/as res-
ponsables de la atención de personas frágiles y con condiciones de cronicidad avanzada y final de vida. 

2. Esta escala complementa la original de Baughman et al.(210) ya que para el proceso de validación se 
analizó una muestra más amplia, que incorporó a médicos/as y enfermeros/as involucradas en la aten-
ción a personas con enfermedad crónica avanzada en los ámbitos de CP, geriatría y atención primaria. 

3. En la versión en castellano se añadieron dos ítems que se consideraron coherentes con la práctica 
asistencial propia del contexto español.

4. Se llevó a cabo una comparación entre la ACP-SEs con grupos conocidos, a partir de las caracte-
rísticas sociodemográficas, la experiencia profesional y la formación previa en PDA, resultando rele-
vante que tanto la práctica habitual como la formación previa en procesos de PDA son factores que 
se relacionan con puntuaciones mayores en la ACP-SEs.

5. El análisis de la validación convergente concluyó que la ACP-SEs se correlaciona positivamente con las 
escalas que se utilizaron: la escala de Competencia personal, la TTMS y la Escala de Afrontamiento de 
la muerte. Esto refuerza la tesis de que, a mayor capacidad de autogestión emocional, y mayor auto-
eficacia en PDA, los/las profesionales harán un mejor manejo de los procesos de PDA en la práctica.

Original Article

Spanish Cross-Cultural Adaptation and Psychometric
Properties of the Advance Care Planning Self-Efficacy:
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Abstract

Background: Perceived self-efficacy in advance care planning (ACP) is frequently used to measure the impact
of ACP programs for professionals responsible for advanced chronic patients. A validated ACP Self-Efficacy
(ACP-SE) scale is not currently available in Spanish.
Objective: To culturally adapt and validate Baughman’s ACP-SE scale into Spanish (ACP-SEs).
Methodology/Design: An instrumental study was performed in two phases: (1) cultural adaptation of the ACP-SE
scale and (2) psychometric properties measurement.
Setting/Participants: The surveywas sent to5785professionals: physicians, nurses, psychologists, and socialworkers,
members of scientific associations in the areas of primary care, geriatrics, and palliative care in Catalonia, Spain.
Results: Five hundred thirty-eight questionnaires were obtained, respondents were physicians (69.0%) and
nurses (28.4%) and mean age was 47 years (standard deviation [SD] = 10.1). Most were women (79.6%), 68%
had >15 years of professional experience, and 80.7% worked in primary care. Internal consistency was high
(Cronbach’s alpha= 0.95) and showed a unidimensional structure explaining 56.2% of total variance. Mean
score was 67.37 (SD= 16.1). Variables associated with greater self-efficacy were previous training (t= -3.23,
df=273.76, p=0.001), previous participation in ACP processes (t=-6.23, df=521, p<0.001), and membership in
geriatric or palliative care scientific association (p<0.001). ACP-SEs positively correlated to other compared scales.
Conclusion: The ACP-SE scale demonstrates adequate psychometric properties. This is the first self-efficacy
scale for ACP in Spanish. It should facilitate a better understanding of implementation processes related to ACP
programs for professionals involved in caring for patients with advanced diseases.

Keywords: advance care planning; psychometrics; reproducibility of results; self-efficacy

Introduction

Advance care planning (ACP) enables individuals to
define goals and preferences for future medical treat-

ment and care, to discuss these matters with family and health
care providers, and to record and review these preferences
when appropriate.1 Patients, their families, and the health

care professionals who care for them participate in this pro-
cess, which is particularly significant when the individual can
no longer make his/her own decisions. ACP has become ever
more important in recent years, and it is increasingly being
integrated into health care models and policies for individuals
with advanced chronic disease (ACD).2 The proper imple-
mentation of ACP requires that the concept underlying the
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process be widely disseminated to promote a greater under-
standing of it. In addition, it is also essential to implement
measures to ensure that the patient’s ACP-related data are
registered in an integrated information system.3

The systematic integration of ACP in routine health care
practice presents a challenge for public health systems.4,5

Barriers to ACP implementation among health care profes-
sionals include the following: insufficient knowledge about
the ACP process; inadequate communication skills; fear of
talking about end-of-life processes with patients; difficulties
in managing ethical-clinical dilemmas; and the absence of a
clearly defined role for professionals responsible for man-
aging the ACP process.6,7 Caring for people in final stages
of their lives requires professionals to have high levels of
emotional intelligence to manage the effect of continuous
contact with difficult conversations, including care goals
expectations, suffering and death, and dying.8,9

Training is essential to overcome these barriers and to
improve the self-confidence of professionals during the ACP
process. Research shows that skill acquisition can be impro-
ved by increasing the professional’s perceived capability to
conduct the ACP,10 a construct defined as ‘‘self-efficacy,’’
which refers to the individual’s belief in his/her ability to
carry out a particular task.11,12 Indeed, perceived self-
efficacy is one of the main predictors of success in learning
processes and in promoting the acquisition of new behaviors
in general,13 and ACP in particular.14

Data from recent studies indicate that greater self-efficacy
is a predictor of positive outcomes when implementing
ACP. However, some of those studies have used ad hoc
or nonvalidated instruments to measure self-efficacy.15,16

Baughman et al.14,17 developed and validated an instrument
to measure self-efficacy, known as the ACP Self-Efficacy
(ACP-SE) scale. The ACP-SE contains 17 items rated on a
5-point Likert-type scale. The validation process obtained a
unidimensional structure with a single factor that explained
58.38% of total variance. The scale showed good internal
consistency (Cronbach’s alpha = 0.95). In that study,
Baughman et al. surveyed a random sample of primary care
physicians,14 finding that 35% of physicians had initiated the
ACP process in 75% or more of their patients with life-
limiting illnesses. However, only 34% of those physicians
had received specific training in ACP.

To our knowledge, this is the first and only validated scale in
English about ACP-SE and one does not exist in Spanish. Gi-
ven the growing international relevance of ACP, there is a need
for validated tools to assess self-efficacy in languages other
than English to measure the impact of professional training on
self-efficacy in ACP implementation programs.

The aim of this study was to translate, culturally adapt, and
validate the original ACP-SE scale into Spanish (ACP-SEs).
We expect that the ACP-SEs will show psychometric prop-
erties in terms of internal consistency and positive correla-
tions in terms of convergent validity in a sample similar to the
original scale and adjusted to the cultural context.

Materials and Methods

Design

An instrumental study was performed. This was carried
out in two phases: an initial phase in which the translation

and cultural adaptation of the ACP-SE scale were conducted
and a second phase in which the behavior of its psychometric
properties was measured.

Translation and cross-cultural adaptation

The translation and cultural adaptation of the ACP-SE scale
was carried out in accordance with the recommendations of the
International Test Commission.18 We obtained permission
from the authors of the original scale to translate it into Spanish.
The scale was translated separately by three professionals with
an excellent command of the English language. These include a
philologist, an expert in cross-cultural adaptation, and an expert
in ACP. The only item that needed discussion was the one that
reflected the verb ‘‘engage,’’ which required an adaptation
since it does not have a direct translation in Spanish. The three
versions were then evaluated by the research team and one
single version of the Spanish scale was reached.

Two bilingual individuals, both qualified translators, back-
translated the scale into English. Both versions were com-
pared to the English original one. The three forms displayed
very good similarity.

To ensure this scale included all the elements that define
the ACP according to the current clinical practice in our
context, we added two additional items to the original scale:
(1) involve the patient in the discussion about ACP, as was
used by Baughman et al. as a global question on ACP-SE and
the base to the ACP_SE scale14 and (2) correctly register the
agreed plan over the course of the ACP, was added because
registration of ACP-related data is an important phase in the
implementation of ACP process in our context.2

A final Spanish language version (19 items) was reviewed
by a group of experts in primary and palliative care and
ACP, ensuring that all items were understandable and clear.
No relevant modification was made. Finally, the definitive
Spanish version was considered complete (Supplementary
Table S1).

Sample

For the second phase, a convenient sample, enlarged from
Baughman’s study, was defined. It included members of four
scientific associations closely involved with the patient pop-
ulations that need ACP, as follows: (1) Catalan-Balearic
Association for Palliative Care (in catalan SCBCP; 340
members), (2) Catalan Association for Geriatrics and Ger-
ontology (SCGiG; 422 members), (3) Catalan Association
for Family and Community Medicine (CAMFiC; 4223
members), and (4) Catalan Association for Family Nursing
(AIFiCC; 800 members). Thus, the total sample comprised
physicians, nurses, psychologists, and social workers.

Measurement instruments

The questionnaire contained three sections (survey available
upon request): (1) sociodemographic variables (age, gender,
profession, professional experience health care setting, years of
experience in the specific setting, and type of membership); (2)
variables to assess prior knowledge, training, and experience
with ACP; and (3) a final section that included four scales, three
of them used for the convergent validity, as follows:

1. ACP-SEs scale, containing 19 items rated on a 5-point
Likert-type scale (1: not at all capable and 5: com-
pletely capable).

2 LASMARÍAS ET AL.
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2. Wallston’s Personal Competence Scale,19 which eval-
uates the individual and generalized perception to
overcome/cope with difficult situations, in its Spanish
version validated by Fernández-Castro et al.,20 com-
prised 8 items (4 positive and 4 negative) rated on a 6-
point Likert-type scale (1: totally disagree and 6: totally
agree). Cronbach’s alpha for this version was 0.83.

3. Trait Meta-Mood Scale (TMMS-24) developed by
Salovey et al.,21 modified and adapted to Spanish by
Fernández-Berrocal et al.,22 which assesses perceived
emotional intelligence. Later, the factor structure of
the Spanish instrument was confirmed in a sample of
health professionals (Aradilla-Herrero et al.).23 This is
a 24-item scale rated on a 5-point Likert-type scale
that measures three emotional dimensions (attention
to, clarity of feelings, and mood repair). Cronbach’s
alpha for the validated version in a sample of nurses
and nursing students was 0.87 for attention and clarity
and 0.84 for repair.23

4. Bugen’s Coping with Death Scale24 was initially de-
signed to assess the ability of professionals to cope
with death after specific training in the subject. The
short version was validated by Galiana et al.25 in a
sample of palliative care professionals. It includes

nine items rated on a 7-point Likert-type scale (1: to-
tally disagree and 7: totally agree). Cronbach’s alpha
for the short version was 0.85.

Procedure and ethical considerations

The questionnaire was created using the RedCap platform.
Presidents of each society were invited to participate. They
were responsible for sending, by internal mailing, the link to
the questionnaire to the members of the aforementioned
scientific associations in October 2018. The primary inves-
tigator did not have access to the participants’ email ad-
dresses and the decision to respond to the survey was entirely
voluntary and anonymous. All responses were coded for test-
retest purposes. Professionals agreed to participate by re-
sponding to the survey. Three reminders were sent to increase
the participation rate and one reminder for the retest. The
latest retest was sent in December 2018. The estimated time
needed to complete the survey was 15 to 20 minutes (5
minutes for the retest).

All research procedures used in this study were established
in accordance with the Declaration of Helsinki. The ethics
committee at the University of Vic reviewed the study pro-
tocol and it was approved by the code RS005_S. Moreover,

FIG. 1. Flow chart of sending and collection of questionnaires, with an initial sample of 5785 professionals.

CROSS-CULTURAL ADAPTATION OF THE ACP SELF-EFFICACY SCALE 3

D
ow

nl
oa

de
d 

by
 U

A
B

/F
A

C
.C

IE
N

C
ES

 fr
om

 w
w

w
.li

eb
er

tp
ub

.c
om

 a
t 0

6/
23

/2
1.

 F
or

 p
er

so
na

l u
se

 o
nl

y.
 



100  |  PLANIFICACIÓN DE DECISIONES ANTICIPADAS (PDA) EN CATALUÑA TESIS DOCTORAL · UVIC-UCC  |  101

Cristina Lasmarías Martínez RESULTADOS

the study was designed in accordance with the ethics criteria
established by Spanish Organic Law 3/2018 of 5 December
on personal data protection and the guarantee of digital rights,
following the General Regulation (EU) 2016/679 of April 27,
2016, on data protection.

Data analysis and psychometric evaluation

Data analysis included a description of the participants’
sociodemographic profile as well as determination of internal
consistency, test-retest reliability, and concurrent and dis-
criminant validity. The total score on the ACP-SEs was cal-
culated as the sum of scores for the items, which was rescaled
from 0 (minimum) to 100 (maximum) score.26

The internal consistency of each item was analyzed in
terms of the corresponding dimension using Cronbach’s al-
pha coefficient. The minimum coefficient for each item
was set at 0.7 to consider the measure acceptable. Construct
validity was evaluated through an exploratory factor analy-
sis carried out using polychoric correlations between items
and unweighted least squares using the R statistical software
psych package (v. 1.7.8).

To evaluate construct validity, the mean scores on the ACP-
SEs were compared according to known groups and the
magnitude of the effect was estimated by calculating the stan-
dardized mean differences (Cohen’s d effect size).27 To deter-
mine convergent validity, the ACP-SEs scores were compared
with the other scales using Pearson’s correlation coefficient.

Estimators of the 95% confidence interval (CI) and the
statistical significance criterion were set at a < 0.05. The data
were managed and analyzed using R (v.3.4.4) for Windows.

Test-retest

For the analysis, the intraclass correlation coefficient (ICC)
was calculated and the two measures were compared using
Student’s t-test for paired data or the Wilcoxon signed rank
test for related data, according to the distribution of the
variables.

Results

Sample characteristics

After the back-forward translation process, a 19-item
ACP-SEs was performed. The validation survey was sent to
5785 professionals, and 538 valid responses were received
(response rate: 9.29%) (Fig. 1).

Majority of responses were obtained from physicians
(69.0%) and nurses (28.4%). The mean age was 47 (standard
deviation [SD]= 10.1).Most respondentswerewomen (79.6%),
had ‡15 years of professional experience (68%), and worked
in primary care settings (80.7%) (Table 1).

Reliability and dimensionality

The internal consistency of the scale was high (Cronbach’s
alpha = 0.95). The scale was unidimensional, loading a single
factor that explained 56.17% of total variance (Fig. 2).

All scores were >0.62, except for item 10 (ensure that
patient’s treatment preferences will be honored at a hospital if
patient is hospitalized), which was 0.43. However, that item
was retained to ensure comparability with the original scale
(Table 2).

The resulting mean score (sum of item values) was 67.37
(SD = 16.1).

Test-retest reliability

For the retest, 321 responses were obtained, and 157 were
paired. (Fig. 1) The median time between the test and retest
was 37 (21–43) days, although this time was <15 days in 21
cases. The test-retest ICC was 0.88 (95% CI: 0.83 to 0.91).
No statistically significant difference between the test and
retest scores was observed (t = -1.12, df = 156, p = 0.26).

Comparison between groups

Known groups were compared in terms of sociodemo-
graphic variables and ACP practice. (Table 3) There are no

Table 1. Demographic and Professional
Characteristics of the Participants

Sociodemographic variables

N = 538 n (%)

Mean age (SD) 47.0 (10.1)
Gender

Female 428 (79.6%)
Male 110 (20.4%)

Profession
Physician 371 (69.0%)
Nurse 153 (28.4%)
Psychologist 8 (1.49%)
Social Worker 6 (1.12%)

Professional experience, years
<1 year 1 (0.19%)
1–5 63 (11.7%)
6–10 50 (9.29%)
11–15 52 (9.67%)
>15 366 (68.0%)
Not currently working 6 (1.12%)

Care setting
Primary Care 434 (80.7%)
Research Centers 3 (0.56%)
Residential/Nursing Home 13 (2.42%)
Intermediate Care Center 31 (5.76%)
Hospital 35 (6.51%)
Academic Institution 3 (0.56%)
Other 19 (3.53%)

Years of experience in the specific setting
<1 7 (1.30%)
1–5 68 (12.6%)
6–10 65 (12.1%)
11–15 63 (11.7%)
>15 331 (61.5%)
Not currently working 4 (0.74%)

Scientific Association Membership
Catalan Association for Geriatrics
and Gerontology (SCGiG)

44 (8.18%)

Catalan-Balearic Association
for Palliative Care (SCBCP)

58 (10.8%)

Catalan Association for Family
and Community Medicine (CAMFiC)

358 (66.5%)

Catalan Association for Family
Nursing (AIFiCC)

127 (23.6%)

SD, standard deviation.
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significant differences in terms of age and years of experi-
ence in the specific setting or professions. Statistically sig-
nificant differences in terms of gender were observed, with
men scoring higher on the ACP-SEs. Given the limited num-
ber of responses received from social workers (n = 6) and
psychologists (n = 8), they were underrepresented in the
sample.

Significant differences were also observed between par-
ticipants with and without previous ACP training (t = -3.23,
df = 273.76, p= 0.001). However, the magnitude of effect was
low (Cohen’s d = -0.32), with a mean difference of -5.12
(95% CI: -8.24 to -2).

Significant differences were observed in the ACP-SEs score
between professional with and without prior ACP experi-
ence, with scores significantly higher among professionals
with prior experience (t=-6.23, df= 521, p< 0.001). The
magnitude of the effect was moderate (Cohen’s d=-0.54),
with a mean difference of -8.4 (95% CI: -11.05 to -5.75).

Finally, participants belonging to the SCBCP (Palliative
Care) and SCGiG (Geriatrics) had significantly higher self-
efficacy scores than nonmembers (Table 3). For the other
two associations, no significant difference was observed be-
tween members and nonmembers.

Relevance to other variables

As we observed in Table 4, the ACP-SEs was positively
and significantly correlated with the Wallston’s Perceived
Competence Scale and Bugen’s Coping with Death Scale, as
well as with the TMMS-24 subscales (attention, clarity, and
repair) (Table 4).

Discussion

The proposed Spanish-language version of the ACP-SEs
scale demonstrates adequate psychometric properties in a
sample of professionals closely involved with the patient
population beneficiaries of ACP processes. The results con-
firm that it is a unidimensional scale. During the cultural
adaptation process, two items were added to the scale to adapt
it to the ACPmodel in Catalonia, including one item to assess

FIG. 2. The scree plot supported a one-factor solution.

Table 2. Factor Loading Items for the One-Factor Solution of the ACP-SEs Compared
with the Original ACP-SE Factor Loading Items; a: Cronbach’s Alpha

Item
Factor loading
for ACP-SEs

Factor loading
for ACP-SE a ACP-SEs

Discuss and negotiate individualized treatment goals and plans with
patient

0.84 0.83 0.94

Openly discuss uncertainty with patient when it exists 0.84 0.79 0.94
Educate patient and clarify any misperception about the disease or
prognosis

0.82 0.79 0.94

Reassess the patient’s wishes when a shift in care goals is needed 0.82 0.87 0.94
Provide the desired level of information and guidance needed to help the
patient in decision making

0.82 0.81 0.94

Involve the patient in the discussion about advanced care planninga 0.82 - 0.94
Determine the patient’s specific wishes for types of medical treatment 0.81 0.80 0.94
Determine the level of involvement the patient wants in decision making 0.79 0.72 0.94
Determine when there should be a shift in care goals 0.79 0.84 0.94
Determine how much the patient wants to know about the prognosis 0.78 0.73 0.94
Describe the pros and cons of different life-sustaining treatments 0.76 0.76 0.94
Respond empathetically to patient’s and family’s concerns 0.74 0.70 0.94
Communicate ‘‘bad news’’ to patients and their families 0.74 0.72 0.94
Discuss how to complete a living will with the patient 0.73 0.68 0.94
Correctly register the decisions and care plan agreed to over the course
of the ACPa

0.70 - 0.95

Find the time to discuss the patient’s prognosis, preferences, and care
plan with the patient

0.66 0.62 0.95

Determine who else (e.g., family members) the patient would like to be
involved in decision making

0.63 0.65 0.95

Ensure that patient’s treatment preferences will be honored at your
facility

0.60 0.68 0.95

Ensure that patient’s treatment preferences will be honored at a hospital
if patient is hospitalized

0.43 0.61 0.95

aItems exclusive to the Spanish version.
ACP-SE, Advance Care Planning Self-Efficacy.
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the professional’s perceived capacity to involve the patient
in the discussion about ACP and the capacity to correctly
register the ACP data.

This study was conducted in a group of professionals who
routinely care for individuals who could benefit from ACP. The
respondents, physicians and nurses, work in a wide range of set-
tings, mostly primary care, and are aware of the ACP concept.

One of the main findings of this study is that professionals
with previous training in ACP had a higher level of perceived
ACP-related self-efficacy than those without previous train-
ing. This suggests that promoting training among profes-
sionals who care for individuals eligible for ACPwould allow
those professionals to reflect on and express their wishes,
expectations, preferences, and values with regard to health-
illness processes.28

Interestingly, the number of years of professional experi-
ence on the specific setting was not significantly associ-
ated with perceived self-efficacy. Although this finding is
consistent with previous studies,14,29 it was nonetheless
somewhat surprising, given that a previous survey in Spain
(Palliative Care professionals) found a significant associa-
tion between years of professional experience and training
with perceived self-efficacy.30 However, it is worth noting
that most responses in our study came from primary care
professionals, who might conduct ACP processes less fre-
quently than palliative care professionals, who are mainly
involved in caring for potential candidates for ACP.

Another significant finding was that professionals who
had previously applied ACP had a greater perceived
self-efficacy. These results are consistent with those of

Table 3. Comparison of ACP-SEs Values among Known Groups

N (538)
ACP-SEs
mean (SD) t (Student) d (Cohen) p

Gender 67.37 (–16.10) 0.042*
Male 110 70.28 (–16.91)
Female 428 66.62 (–15.82)

Professionals
Medicine 371 68.10 (–15.45)
Nursing 153 65.59 (–17.67) 0.105
Psychology 8 71.5 (14.8) 0.549
Social worker 6 61.8 (13.2) 0.345

Years of experience on the specific setting -0.64 0.52
1–15 203 61.46 (–15.50)
>15 331 67.71 (–16.50)

Previous training in ACP -3.23 -0.32 0.001***
No 165 63.82 (–17.71)
Yes 373 68.94 (–15.09)

Have you previously conducted an ACP process? -6.23 -0.54 0.001***
No 252 62.90 (–15.91)
Yes 286 71.30 (–15.24)

Catalan-Balearic Association for Palliative
Care (SCBCP) Membership

<0.001***

No 480 66.1 (15.8)
Yes 58 78.0 (14.6)

Catalan Association for Geriatrics and Gerontology
(SCGiG) Membership

0.001***

No 494 66.7 (16.3)
Yes 44 75.2 (11.1)

*p < 0.05; ***p< 0.001.

Table 4. Pearson’s Correlation Coefficient between ACPS-SEs and the Compared Scales

Convergent validity

Scale 1 2 3 4 5 6

(1) ACP-SEs 1
(2) WPCS 0.36*** 1 — — — —
(3) BCDS 0.56*** 0.31*** 1 — — —
(4) TMMS-24 attention 0.12** -0.29 0.12** 1 — —
(5) TMMS-24 clarity 0.50*** 0.40*** 0.47*** 0.21*** 1 —
(6) TMMS-24 repair 0.33*** 0.39*** 0.31*** 0.10* 0.45*** 1

*p < 0.05; **p< 0.01; ***p < 0.001.
BCDS, Bugen’s Coping with Death Scale; TMMS-24, Trait Meta-Mood Scale; WPCS, Wallston’s Perceived Competence Scale.
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Baughman et al.,14 further confirming that more experience
with ACP is associated with higher levels of self-efficacy.

We also found that professionals belonging to the SCBCP
and SCGiG had a greater level of ACP-SE. This may be
because these professionals—who regularly care for indi-
viduals with ACD or at final stages of life—are more in-
volved in implementing care models to promote patient
autonomy31,32 and in initiating discussions about suitable
therapy, place of care, and patient expectations33—all of
which are key components of ACP.34 Working with a spe-
cific framework of care could promote a wide range of skills
to cope with difficult conversations on clinical practice,33

especially during the last phases of life or dying.
Many strategies have been developed to help professionals

discuss questions related to death or dying with patients,35

but many professionals continue to encounter difficulties
with it36 and many also report a lack of training in commu-
nication skills related to this aspect.37,38 Our study suggests
that professionals who are better able to manage the issue
of death would have a higher degree of self-efficacy in ACP
and a greater ability to manage their own emotions. Previous
studies have shown that professionals with less anxiety to-
ward death understand and manage their emotions better.23

In this regard, the way professionals personally cope with
death can regulate their efficacy to manage the emotions sur-
rounding end-of-life processes and they may thus feel better
able to initiate difficult discussions with patients.8

Training to acquire the skills needed to conduct ACP
process may include contents about communication skills,15

self-awareness, and coping strategies related to death and
dying. These elements can overcome the barriers and diffi-
culties expressed by professionals with regard to initiating the
aforementioned difficult conversations,39 and training could
also help to promote a positive attitude when these profes-
sionals need to discuss end-of-life care with their patients.40

The ACP-SEs scale could be a useful tool to not only
assess ACP training and implementation programs, particu-
larly to measure the impact of such programs, but also to
identify howmature, predisposed, informed, and well-trained
professionals feel with regard to caring for individuals with
ACD and their families.

One of the limitations of this study is the low response rate.
We had expected a higher response rate, which would have
better reflected the diversity of the sample, including pro-
fessionals from different health care disciplines, such as psy-
chologists or social workers. Most respondents were primary
care professionals who, unlike professionals working in PC
and geriatrics, take care of a wide range of patients, and not
only those who benefit fromACP. As the aim of the studywas
the cross-cultural adaptation and validation of the ACP-SE
scale, we consider that the data collected were a sufficient
response to the main proposal of the study.

Finally, although prior training had a significant effect on
self-efficacy, the magnitude of the impact was low. In this
regard, it is worth noting that professionals receive diverse
types of training on ACP, and thus the actual level of knowl-
edge acquired could be quite diverse.

Conclusion

The Spanish ACP-SE scale demonstrates appropriate psy-
chometric values. It is the first self-efficacy scale for ACP

to be validated in Spanish. The ACP-SEs could be consid-
ered an essential tool for evaluating self-efficacy on ACP. In
further research, assessing professionals’ perceived self-
efficacy in managing ACP processes could be highly rele-
vant for the development and design of training programs
whose aim is to implement ACP processes in individuals with
advanced illnesses.
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Supplementary Table 1. The Spanish Advance Care Planning Self-Efficacy Scale (ACP-SEs) 
 

Evaluate your self-efficacy on the ACP on a scale rated from 1 to 5 (1:Not at all capable; 2: 
somewhat capable; 3: Sufficiently capable; 4: Quite capable; 5: Very capable)  

 

1 Nada capaz – 5 Totalmente  capaz 

 
1. Encontrar el tiempo para hablar con el paciente sobre su 

pronóstico, preferencias y plan de atención  
1 2 3 4 5 

2. Determinar el grado de información que / cuánto desea conocer 
el paciente sobre su pronóstico 

1 2 3 4 5 

3. Determinar el nivel de implicación que el paciente desea en la 
toma de decisiones  

1 2 3 4 5 

4. Determinar la persona (de su entorno afectivo) que el paciente 
desearía involucrar en la toma de decisiones  

1 2 3 4 5 

5. Ofrecer el grado de información deseado y la orientación 
necesaria para ayudar al paciente en la toma de decisiones 

1 2 3 4 5 

6. Describir los pros y contras de los diferentes tratamientos de 
soporte vital  

1 2 3 4 5 

7. Determinar los deseos específicos de los pacientes en cuanto a 
los tipos de tratamientos médicos 

1 2 3 4 5 

8. Discutir y negociar los objetivos y planes de tratamiento 
individualizado con el paciente 

1 2 3 4 5 

9. Asegurar que, en lo que bajo tu responsabilidad respecta, las 
preferencias del paciente serán respetadas 

1 2 3 4 5 

10. Asegurar que las preferencias del paciente serán respetadas si el 
paciente es hospitalizado 

1 2 3 4 5 

11. Hablar con el paciente sobre cómo cumplimentar el documento 
de voluntades anticipadas  

1 2 3 4 5 

12. Determinar con el paciente en qué momento deberían 
modificarse los objetivos de la atención  

1 2 3 4 5 

13. Re-evaluar los deseos del paciente en el momento en que se 
requiere un cambio en los objetivos de la atención 

1 2 3 4 5 

14. Hablar abiertamente con el paciente sobre dudas o 
incertidumbres, en caso de que las haya  

1 2 3 4 5 

15. Educar y clarificar con el paciente cualquier información / 
creencia errónea sobre la enfermedad o el pronóstico  

1 2 3 4 5 

16. Responder de forma empática a las preocupaciones del paciente 
y su familia 

1 2 3 4 5 

17. Comunicar malas noticias al paciente y su familia 1 2 3 4 5 

18. Involucrar al paciente en la conversación sobre planificación de 
decisiones anticipadas  

1 2 3 4 5 

19. Registrar adecuadamente las decisiones y el plan de atención 
acordado a lo largo de la PDA 

1 2 3 4 5 

 
 

5.3.3. Describiendo la realidad. Publicación 3 (Objetivo 3)

En este artículo se describe la relación entre las características sociodemográficas y la experiencia, formación 
y práctica de procesos de PDA desde el punto de vista de profesionales sanitarios de atención primaria de 
Cataluña y su autoeficacia en PDA, medida a partir de la ACP-SEs. Los resultados más destacables de este 
trabajo son:

1. Los/las profesionales participantes estaban familiarizados con el concepto de PDA. 

2. En general, tres de cada cuatro habían hecho formación en PDA, pero sólo la mitad de ellos llevaban 
a cabo estos procesos de forma habitual con sus pacientes.

3. Los/las participantes consideraban que el proceso de PDA aportaba valor a la atención a personas 
con enfermedades crónicas avanzadas.

4. Manifestaron que las personas enfermas con las que llevaban a cabo principalmente estos procesos 
son las que padecen enfermedad oncológica avanzada, enfermedades de órgano crónicas avanza-
das o fragilidad. Cerca del 50% también consideraron a las personas que padecen demencia como 
una situación tributaria de llevar a cabo este proceso.

5. La percepción en cuanto a la factibilidad de la PDA en la práctica fue uno de los aspectos peor va-
lorados.

6. No se apreciaron diferencias estadísticamente significativas en las puntuaciones en la ACP-SEs en-
tre médicos/as y enfermeros/as, sin embargo al analizar por separado los ítems de la escala, sí se 
apreciaron mayores puntuaciones por parte de los médicos/as en aquellos que tienen que ver con 
decisiones muy médicas o relacionadas con tratamientos (por ejemplo: “Describir los pros y contras 
de los diferentes tratamientos de soporte vital”; “Determinar los deseos específicos de los pacientes 
en cuanto a los tipos de tratamientos médicos”)

7. El análisis bivariado mostró que los aspectos relacionados con valores más elevados de autoeficacia 
en PDA fueron los años de experiencia profesional, las horas de formación (por encima de 8 en una 
escala del 1 al 10), haber participado previamente en procesos de PDA, y considerar que la PDA 
facilita el conocimiento de los valores y preferencias de las personas enfermas, entre otros.

8. El análisis de regresión logística mostró que las variables relacionadas con una mayor probabilidad 
de puntuar alto en la ACP-SEs (por encima de 75 en el re-escalado de la ACP-SEs a 100) fueron: 
considerarse suficientemente formado/a en PDA, haber llevado a cabo previamente procesos de 
PDA, creer que la PDA mejora la calidad de vida de las personas y considerar que la PDA facilita el 
conocimiento de los valores y preferencias de las personas enfermas.
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for leading Advance care planning (ACP) processes with advanced chronic patients. Aim: To ex-
plore how PC doctors’ and nurses’ self-efficacy surrounding ACP is linked to their sociodemo-
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1. Introduction 
Advance care planning (ACP) enables individuals to define goals, values, and pref-

erences for future medical treatment and care, to discuss these matters with their family 
and care providers, and to record and review preferences as necessary [1]. In recent years, 
several international initiatives have been developed to improve ACP implementation in 
clinical practice. Initiatives have explored, for instance, the factors that make ACP pro-
cesses feasible in daily practice [2], the main benefits for patients and families [3] and the 
health outcomes expected from an ACP process [4,5]. In this sense, proposals about how 
to integrate models of ACP into health systems [6–8] and how to adapt ACP content to 
individuals’ health condition [9] and to specific settings [10,11] have been studied.  

A wide range of studies define the professional profile that should lead the ACP pro-
cess. A multidisciplinary approach seems to be the most appropriate to ensure a broad, 
multidimensional and individualised ACP process [12]. Specifically, primary care (PC) 
professionals have been recognized as the most suited to promote ACP processes, since 
the long-term nature of the relationships between PC professionals and patients is unique 
compared to other fields within the public health system [13–15]. This characteristic might 
help PC professionals build trust with patients, and it could explain the positive attitudes 
expressed to ACP process and its value on the improvement of the end-of life process [16]. 
However, PC professionals express difficulties in initiating ACP processes, such as lack of 
time and skills (skills that are common in other disciplines [6]) and lack of knowledge 
about how to choose the best moment to initiate an ACP [17]. These obstacles are espe-
cially important in the PC setting, where professionals take care of people with diverse 
disease trajectories [18], and some differences have been found in the approach of physi-
cians and allied health professionals to ACP process [15]. 

In Spain, recent initiatives have emerged to promote the development of ACP. For 
example, the ACP model of Spain’s Catalonia region was established within the frame-
work of the 2011–2015 health plan and started in 2014 [19]. Some key aspects of this project 
included a consensus of experts about the concept of ACP, a practical guide to ACP for 
clinical practice, and a training programme, including a 10 h online course and face-to-
face workshops lasting from 4 to 8 h [19]. In addition, a dedicated section for documenting 
the ACP process was added to the medical record of complex chronic patients and ad-
vanced chronic patients. 

In Catalonia, as in other places, advanced chronic patients are considered to benefit 
when the ACP process begins early [20,21]. These patients are coded as advanced chronic 
patients using the NECPAL(Palliative Needs) tool (Chair of Palliative Care, Vic, Spain, 
2012), which includes the question, “Would I be surprised if this patient died in the next 
twelve months?” [22,23]. PC professionals are responsible both for coding these patients 
and recording their ACP process. Documentation of the process is visible to all health 
professionals in the public health system through a shared clinical record, which is acces-
sible throughout the Catalan public health system [24]. It is understood that having a spe-
cific section in the medical record for documenting the ACP is a quality indicator of the 
implementation of this process [1]. Considering the importance of recording the ACP pro-
cess, the Catalan model of ACP defined the ACP as a recurring continuity improvement 
cycle, divided into six phases. One phase was to record preferences and other medical 
decisions explored in an ACP process as part of the medical record. [19]. However, the 
low quality and accuracy of this documentation in Catalonia are currently areas for im-
provement, especially considering the ACP record’s potential impact on patient safety 
[25].  

Self-efficacy refers to the individual’s belief in his/her ability to carry out a particular 
task [26]. This topic has frequently been recommended as an indicator for measuring the 
impact of ACP programs [1,27] and measuring how training programmes improve self-
efficacy in ACP [28]. Bandura stated that a person is more self-efficacious when the activ-
ity to be carried out (or the learning to be integrated) makes sense and the person also 
feels prepared to carry it out [26]. In a previous work, the Advance Care Planning Self-
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Efficacy Spanish scale (ACP-SEs) has been validated to evaluate the self-efficacy of PC, 
palliative specialists and geriatricians surrounding ACP [29]. These professionals are fre-
quently responsible for carrying out ACP processes with advanced chronic patients. The 
ACP-SEs scale is composed of 19 items and shows adequate psychometric properties 
(Cronbach’s alpha = 0.95) to be used with these professionals [29]. Having a validated 
scale to measure self-efficacy in ACP will facilitate an understanding of this item in our 
context in order to design and develop public health programs of ACP. 

Several projects have been carried out to evaluate the impact of ACP programmes in 
PC settings with good results [20,30]. However, to our knowledge, the link between, on 
the one hand, self-efficacy surrounding ACP and, on the other hand, the demographic 
characteristics, background, and perception of PC doctors and nurses has not been de-
scribed. Understanding the relationships among these variables in PC in a public health 
system could help not only the development of public ACP programs but also the inte-
gration of ACP in models of care for people with advanced chronic illness.  

We aim to explore the relationship between, on the one hand, PC doctors’ and nurses’ 
self-efficacy in ACP and, on the other, their sociodemographic characteristics, training and 
experience, and perception of ACP and to analyse differences between the two disciplines. 

2. Materials and Methods 
2.1. Study Design and Selection of Study Subjects 

A cross-sectional study was performed. The sample was composed of doctors and 
nurses from the Catalan society of family and community medicine (CAMFiC) and the 
Association of family and community nursing of Catalonia (AIFiCC), which represents a 
large amount of doctors and nurses that work in primary care in Catalonia. 

2.2. Procedure and Measurements 
We created a survey on the RedCap platform (https://www.project-redcap.org/, ac-

cessed on 12 November 2020). All members of the two scientific societies were invited to 
participate via a link sent by the presidents of both societies in October 2018. We did not 
have access to the email addresses of participants. By responding to the survey, partici-
pants demonstrated their consent to take part in the study, which was voluntary and 
anonymous. Three reminders were sent (final reminder in December 2018). The estimated 
time required to respond to the survey was between 15 and 20 min.  

2.3. Measurement Instruments  
The survey was composed of four sections: (1) sociodemographic variables: age, gen-

der, profession and years in current practice; (2) 9 variables about background: knowledge 
about ACP, previous training in ACP and practical experience in conducting ACP pro-
cesses; (3) 12 items were created ad-hoc to measure perception, including applicability, of 
ACP practices (scored from a minimum of 1 to a maximum of 10); (4) the ACP-SEs scale, 
in its Spanish version [29], containing 19 items rated on a 5-point Likert-type scale (1 = not 
at all capable and 5 = completely capable).  

2.4. Institutional Review Board Statement 
All research procedures used in this study were established in accordance with the 

Declaration of Helsinki. The ethics committee at the University of Vic reviewed and ap-
proved the study protocol (code RS005_S). Moreover, we designed the study in accord-
ance with the ethics criteria established by Spanish Organic Law 3/2018 of 5 December on 
personal data protection and the guarantee of digital rights, following the General Regu-
lation (EU) 2016/679 of 27 April 2016 on data protection.  
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2.5. Statistical Analysis 
Categorical variables were described with absolute frequencies and percentages. 

Quantitative variables were described using the mean and standard deviation (SD). The 
Kolmogorov-Smirnov test was used to assess the normality of distributions.  

We analysed the variables related to sociodemographics, background and perception 
according to field (medicine vs. nursing). The total score on the ACP-SEs was calculated 
as the sum of scores for the items, which was rescaled from 0 (minimum) to 100 (maxi-
mum). In the case of quantitative variables, the Student’s t-test (Mann-Whitney U-test if 
normality was not assumed) or ANOVA tests (in the case of variables with more than two 
categories) were carried out. The Chi-squared test (Fisher test for frequencies < 5) was 
used for the comparison of categorical variables.  

To identify the variables related to a high score on the ACP-SEs, we transformed the 
total score of the scale into a binary variable using the third quartile as a cut-off point (≤ 
and >75 points). For the bivariate analysis, the variables related to sociodemographics and 
ACP background were included. From the group about perceptions’ variables, eight were 
also included: we also transformed these quantitative items into binary variables (< and 
≥8 points/10) and included those with a score ≥ 8 points.  

In the multivariate analysis, we performed a backward stepwise logistic regression 
analysis to identify variables independently related to ACP > 75 points. Variables with a 
p-value < 0.2 in the bivariate analysis were included as independent factors. The results 
were described with odds ratios (OR), 95% confidence interval (CI) and p-values. The 
combination of predictors from the final model was used to calculate the probabilities of 
ACP-SEs > 75 points. A receiver operating characteristic (ROC) analysis and Hosmer-
Lemeshow goodness-of-fit test were performed to assess the overall fit of the model [31]. 
For all the tests, p-values < 0.05 were considered statistically significant. We used the sta-
tistics package R Studio (V2.5.1) (The R Project for Statistical Computing, Viena, Austria), 
for the analysis. 

3. Results 
A total of 465 professionals participated in the study, of whom 70.04% were doctors 

and 29.96% were nurses (one social worker was excluded from the analysis based on 
field). The mean age was 46.45 years, 81.47% were women, and 66.16% had more than 15 
years of professional experience (Table 1). Table 2 shows the results for ACP background 
(knowledge, training, and experience in ACP). A total percentage of 70.26% had com-
pleted training in the subject, of which 30.58% (n = 100) had completed more than 8 h. A 
sum of 52.89% of the participants had carried out an ACP with patients, of which 30.39% 
(n = 141) stated that they had experienced difficulties. The professionals frequently carried 
out ACPs with people with advanced chronic disease (71.02%), advanced cancer (64.49%) 
and frailty (62.04%). 

Table 1. Sociodemographic characteristics and field. 

 Total n = 464 * Medicine 
n = 325 

Nursing 
n = 139 

Age Mean (SD) 46.45 (10.17) 46.38 (10.23) 46.61 (10.04) 

Gender 
Female 379 (81.47%) 253 (77.85%) 125 (89.93%) 
Male 86 (18.53%) 72 (22.15%) 14 (10.07%) 

Years in current 
practice 

<1 year 1 (0.22%) 1 (0.31%) 0 
1–5 years 60 (12.93%) 47 (14.46%) 13 (9.35%) 

6–10 years 45 (9.7%) 35 (10.77%) 10 (7.19%) 
11–15 years 45 (9.7%) 34 (10.46%) 11 (7.91%) 
>15 years 307 (66.16%) 204 (62.77%) 103 (74.1%) 
No active 6 (1.29%) 4 (1.23%) 2 (1.44%) 

* The social worker has been excluded. 
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Table 2. Training and professional experience in ACP 1 according to field. 

 Total n = 464 Medicine n = 325  Nursing n = 139 

Have you heard of ACP? No 12 (2.59%) 9 (2.77%) 3 (2.16%) 
Yes 452 (97.41%) 316 (97.23%) 136 (97.84%) 

Have you completed training in 
ACP? 

No 138 (29.74%) 108 (33.23%) 30 (21.58%) 
Yes 326 (70.26%) 217 (66.77%) 109 (78.42%) 

Number of hours of training 
completed (n = 326) 

<1 h 9 (2,75%) 7 (3.23%) 2 (1.83%) 
1 h–2 h 66 (26.61%) 50(23.04%) 16 (18.35%) 
2 h–4 h 87 (19.88%) 55 (25.35%) 32 (14.68%) 
4 h–8 h 64 (20.18%) 44 (20.28%) 20 (29.36%) 

>8 h 100(30.58%) 61 (28.11%) 39 (35.78%) 
Do you consider yourself to be 
sufficiently trained to carry out 

ACP processes? 

Value: 1 to 10 
x (SD) 

5.54 (2.29) 5.44 (2.26) 5.78 (2.37) 

Have you participated in an 
ACP process with a patient? 

No 219 (47.2%) 149 (45.85%) 70 (50.36%) 
Yes 245 (52.89%) 176 (54.15%) 69 (49.64%) 

Number of ACP processes per 
month (n = 245) 

None 81 (33.06%) 59 (33.52%) 22 (31.88%) 
1–5 155 (63.27%) 112 (63.64%) 43 (62.32%) 
6–10 6 (2.45%) 3 (1.7%) 3 (4.35%) 

11–20 3 (1.22%) 2 (1.14%) 1 (1.45%) 

Time since the last ACP process  

Less than one week 34 (13.88%) 19 (10.8%) 15 (21.74%) 
Between one week and one 

month 
70 (28.57%) 54 (30.68%) 16 (23.19%) 

More than one month 141 (57.55%) 103 (58.52%) 38 (55.07%) 
Have you had any difficulties 

in carrying out ACP processes? 
No 104 (22.41%) 75 (23.08%) 29 (20.86%) 
Yes 141 (30.39%) 101 (31.08%) 40 (28.78%) 

Main disease of the patients 
with whom you carried out 

ACP processes (more than one 
option was possible) 

Advanced organ failure disease 174 (71.02%) 126 (71.59%) 48 (69.57%) 
Advanced cancer 158 (64.49%) 116 (65.91%) 42 (60.87%) 

Advanced dementia 99 (40.41%) 67 (38.07%) 32 (46.38%) 
Advanced neurological disease 77 (31.43%) 53 (30.11%) 24 (34.78%) 

Frailty 152 (62.04%) 108 (61.36%) 44 (63.77%) 
Another chronic disease 88 (35.92%) 65 (36.93%) 23 (33.33%) 

1 ACP = advance care planning. 

The mean score for the item “Do you consider yourself to be sufficiently trained to 
carry out ACP processes?” was 5.54 out of 10. 

Table 3 describes the professionals’ perception of ACP in practice according to field. 
Of the 12 items explored, 8 show a mean greater than 8 on a scale from 1 to 10. In the set 
of overall means, the item with the highest score, with a mean of 9.08 (SD = 1.19), is “The 
ACP process facilitates the expression of wishes and preferences to be taken into consid-
eration when the patient is not able to express by him or herself” and is followed by “ACP 
is important for complex chronic patients and advanced chronic patients”, with a mean of 
8.99 (SD = 1.19). The two items with the lowest score are “ACP is important for healthy 
people” (mean = 6.77; SD = 2.47) and “The ACP process is feasible in my professional 
setting” (mean = 7.11; SD = 2.17). 
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Table 3. Perception of ACP 1 practices by field. 

 
Total 

n = 464 
(Mean, SD) 

Medicine  
n = 325 

(Mean, SD) 

Nurse 
n = 139 

(Mean, SD) 
The ACP process facilitates the expression of wishes and preferences to 
take into account when the patient is not able to express him or herself 9.08 (1.19) 9.01 (1.22) 9.26 (1.1) 

ACP is important for complex chronic patients and advanced chronic pa-
tients 

8.99 (1.19) 8.91 (1.21) 9.18 (1.14) 

ACP facilitates knowledge of patients’ values and preference 8.98 (1.11) 8.91 (1.12) 9.13 (1.08) 
ACP makes it possible to identify the patient’s personal representative 8.78 (1.46) 8.76 (1.44) 8.82 (1.5) 

ACP enables the patient to die at the place he/she wishes 8.40 (1.66) 8.33 (1.63) 8.58 (1.72) 
ACP process makes it possible to adapt treatments to realistic therapeutic 

options 8.26 (1.58) 8.15 (1.57) 8.5 (1.59) 

ACP is important for patients with a chronic disease even they are not 
identified as complex chronic patients or advanced chronic patients 

8.24 (1.71) 8.23 (1.68) 8.28 (1.79) 

The ACP process contributes to improving patients’ quality of life  8.12 (1.71) 8.05 (1.7) 8.27 (1.71) 
ACP helps me to coordinate with other professionals  7.97 (1.85) 7.78 (1.92) 8.41 (1.61) 

ACP gives me confidence as a professional that I’m caring for patients 
properly 7.92 (1.88) 7.9 (1.85) 7.96 (1.96) 

The ACP process is feasible in my professional setting 7.11 (2.17) 6.95 (2.23) 7.46 (2.01) 
ACP is important to healthy people 6.77 (2.47) 6.74 (2.37) 6.83 (2.69) 

1 ACP = advance care planning; Correlation between the ACP-SEs and the Groups of Interest. 

Table 4 shows the results in relation to the 19 ACP-SEs items by field. The ACP-SEs 
scale shows an overall mean of 65.90 (SD = 16.01) out of 100, with no statistically significant 
differences between doctors and nurses. 

Table 4. Relation between the ACP-SEs 1 and field. 

 
Total 

n = 464 
(Mean, SD) 

Medicine 
n = 325 

(Mean, SD) 

Nurse 
n = 139 

(Mean, SD) 

p-
Value 

1. Find the time to discuss the patient’s prognosis preferences 
and care plan with the patient 3.48 (0.98) 3.49 (0.98) 3.45 (0.97) 0.60 

2. Determine how much the patient wants to know about the 
prognosis 3.68 (0.82) 3.73 (0.78) 3.58 (0.89) 0.10 

3. Determine the level of involvement the patient wants in deci-
sion-making 

3.65 (0.81) 3.69 (0.78) 3.54 (0.86) 0.07 

4. Determine who else (e.g., family members) the patient would 
like to be involved in decision-making 3.98 (0.75) 4.03 (0.73) 3.88 (0.8) 0.07 

5. Provide the desired level of information and guidance needed 
to help the patient in decision-making 3.69 (0.81) 3.71 (0.77) 3.64 (0.88) 0.40 

6. Describe the pros and cons of different life-sustaining treat-
ments 

3.5 (0.92) 3.56 (0.87) 3.37 (1.02) 0.049 

7. Determine the patient’s specific wishes for types of medical 
treatment 

3.53 (0.85) 3.58 (0.84) 3.41 (0.86) 0.049 

8. Discuss and negotiate individualised treatment goals and 
plans with patient 3.55 (0.89) 3.6 (0.86) 3.42 (0.93) 0.049 

9. Ensure that patient’s treatment preferences will be honoured 
at your facility 3.98 (0.83) 4.01 (0.81) 3.93 (0.87) 0.40 

10. Ensure that patient’s treatment preferences will be honoured 
at a hospital if patient is hospitalised 

2.77 (1.13) 2.73 (1.1) 2.87 (1.2) 0.20 



114  |  PLANIFICACIÓN DE DECISIONES ANTICIPADAS (PDA) EN CATALUÑA TESIS DOCTORAL · UVIC-UCC  |  115

Cristina Lasmarías Martínez RESULTADOS

Int. J. Environ. Res. Public Health 2021, 18, 9034 7 of 13 
 

 

11. Discuss how to complete a living will with the patient 3.5 (1.1) 3.46 (1.11) 3.6 (1.09) 0.20 
12. Determine when there should be a shift in care goals 3.4 (0.98) 3.36 (0.96) 3.5 (1.04) 0.20 
13. Reassess the patient’s wishes when a shift in care goals is 
needed 

3.59 (0.95) 3.57 (0.96) 3.65 (0.92) 0.40 

14. Openly discuss uncertainty with patient when it exists 3.81 (0.85) 3.87 (0.82) 3.67 (0.9) 0.02 
15. Educate patient and clarify any misperceptions about the dis-
ease or prognosis 3.8 (0.77) 3.86 (0.72) 3.63 (0.86) 0.006 

16. Respond empathetically to patient’s and family’s concerns 4.11 (0.72) 4.18 (0.67) 3.95 (0.81) 0.003 
17. Communicate “bad news” to patients and their families 3.67 (0.84) 3.84 (0.71) 3.29 (0.99) <0.001 
18. Engage patients in ACP conversations 3.69 (0.88) 3.71 (0.82) 3.64 (1.01) 0.50 
19. Correctly register the decisions and care plan agreed to over 
the course of the ACP 

3.69 (1.06) 3.62 (1.08) 3.83 (1.01) 0.049 

TOTAL SCORE Mean (SD) (re-scaled to 100) 65.90 (16.01) 66.59 (15.40) 64.28 (17.30) 0.200 
1 ACP-SEs = Advance Care Planning Self-Efficacy Spanish. p-values < 0.05; Statistically significant differences have been 
marked in bold. 

Of the 19 items, 7 show significant differences between doctors and nurses (6, 7, 8, 
14, 15, 16, 17, 19). Doctors scored higher on all of these except item 19. 

Table 5 shows the bivariate analysis of the main variables of Tables 1 and 2 and the 
high-scoring variables from Table 3 (≥8 points), categorised as binary variables, and the 
score obtained in the ACP-SEs with the cut-off point of the third quartile (≤ and >75 
points). A total of 24.52% (n = 114) of the participants scored >75 points out of 100. Years 
in current practice, hours of training in ACP, having previously participated in ACP pro-
cesses, and believing that ACP offers greater knowledge of patients’ values and prefer-
ences, among others, showed statistically significant differences (Table 5). 

Table 5. Comparison of the total ACP score categorized according to Q3 cut-off of 75 points on the APC-SEs scale and 
sample characteristics and variables of interest in the questionnaire. Bivariate analysis. 

 N = 465 1 
(100%) 

Total Score ACPS-SEs 2 (100 Points) 

≤75 >75 
p-

Value 

Age 
<50 years 273 (58.71%) 208 (59.26%) 65 (57.02%) 

0.754 ≥50 years 192 (41.29%) 143 (40.74%) 49 (42.98%) 

Gender Female 379 (81.51%) 291 (82.91%) 88 (77.19%) 0.220 
Male 86 (18.49%) 60 (17.09%) 26 (22.81%) 

Field Medicine 325 (69.89%) 243 (69.43%) 82 (71.93%) 0.698 
Nursing 139 (29.89%) 107 (30.57%) 32 (28.07%) 

Years in current practice 
≤15 years 151 (32.90%) 120 (34.38%) 31 (28.18%) <0.001 
>15 years 308 (67.10%) 229 (65.62%) 79 (71.82%) 

Have you completed training in ACP? 
No 138 (29.68%) 111 (31.62%) 27 (23.68%) 

0.135 
Yes 327 (70.32%) 240 (68.38%) 87 (76.32%) 

Number of hours of training completed ≤4 h 162 (49.54%) 131 (54.58%) 31 (35.63%) 0.004 
>4 h 165 (50.46%) 109 (45.42%) 56 (64.37%) 

Do you consider yourself to be sufficiently 
trained to carry out ACP processes? 

<8 points 361 (77.63%) 302 (86.04%) 59 (51.75%) 0.001 
≥8 points 104 (22.37%) 49 (13.96%) 55 (48.25%) 

Have you participated in an ACP process 
with a patient? 

No 219 (47.1%) 186 (52.99%) 33 (28.95%) <0.001 
Yes 246 (52.9%) 165 (47.01%) 81 (71.05%) 

Number of ACP processes per month None 81 (32.93%) 56 (33.94%) 25 (30.86%) <0.001 
≥1 156 (63.42%) 109 (66.06%) 56 (69.14%) 

Have you had any difficult in carrying out 
ACP processes? 

No 105 (22.58%) 56 (33.94%) 49 (60.49%) <0.001 
Yes 141 (30.32%) 109 (66.06%) 32 (39.51%) 

≤8 points 135 (29.03%) 119 (33.90%) 16 (14.04%) 0.003 
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ACP is important for complex chronic pa-
tients and advanced chronic patients >8 points 330 (70.97%) 232 (66.10%) 98 (85.96%) 

ACP is important for patients with a chronic 
disease even they are not identified as com-

plex chronic patients or advanced chronic pa-
tients 

≤8 points 237 (50.97%) 197 (56.13%) 40 (35.09%) 

0.632 
>8 points 228 (49.03%) 154 (43.87%) 74 (64.91%) 

The ACP process facilitates expression of 
wishes and preferences to taken into account 
when the patient is not able to express him or 

herself 

≤8 points 114 (24.52%) 97 (27.64%) 17 (14.91%) 0.097 

>8 points 351 (75.48%) 254 (72.36%) 97 (85.09%)  

ACP makes it possible to identify the pa-
tient’s personal representative 

≤8 points 153 (32.90%) 130 (37.04%) 23 (20.18%) 0.013 
>8 points 312 (67.10%) 221 (62.96%) 91 (79.82%) 

The ACP process contributes to improving 
patients’ quality of life 

≤8 points 241 (51.83%) 203 (57.83%) 38 (33.36%) <0.001 
>8 points 224 (48.17%) 148 (42.17%) 76 (66.67%) 

ACP enables the patient to die at the place 
he/she wishes 

≤8 points 202 (43.44%) 171 (48.72%) 31 (27.19%) <0.001 
>8 points 263 (56.56%) 180 (51.28%) 83 (72.81%) 

The ACP process makes it possible to adapt 
the treatments to realistic therapeutic options 

≤8 points 120 (25.81%) 97 (27.64%) 23 (20.18%) <0.001 
>8 points 345 (74.19%) 254 (72.36%) 91 (79.82%) 

ACP facilitates knowledge of patients’ values 
and preferences 

≤8 points 46 (9.89%) 42 (11.97%) 4 (3.51%) <0.001 
>8 points 419 (90.11%) 309 (88.03%) 110 (96.49%) 

1 Including the social worker. 2 ACP-SEs = Advance Care Planning Self Efficacy Spanish p-values < 0.05; Statistically sig-
nificant differences have been marked in bold. 

The result of the logistic regression analysis shows four variables independently re-
lated to the increase in the probability of scoring >75 points on the ACP-SEs: having pre-
viously participated in ACP processes (OR = 1.70; p-value = 0.043), perceiving that ACP 
contributes to improving people’s quality of life (OR = 1.93; p-value = 0.013), perceiving 
that ACP facilitates the knowledge about patients’ values and preferences (OR = 2.24; p-
value = 0.028) and considering oneself to be sufficiently trained in ACP (OR = 3.98; p-value 
< 0.001) (Table S1). 

The probabilities for scoring above 75 on the ACP-SEs were obtained by the follow-
ing formula: Exp(β)/(1 + Exp(β)), where β = −2.838 + 1381 (in case of consider yourself to 
be sufficiently trained to carry out ACP processes ≥8 points) + 0.528 (previous participa-
tion in an ACP process with a patient) + 0.656 (ACP process contributes to improving the 
patients’ quality of life >8 points) + 0.807 (ACP facilitates knowledge of patients’ values 
and preferences >8 points). The probability of having >75 points on the ACP-SEs increased 
with the number of predictors, from 5% when no factor was present to 68% for patients 
having all four variables (Table S2). The model is well calibrated with a Hosmer-Leme-
show p = 0.875. The predictive power of the final model was AUC = 0.739 ((0.688–0.79)) 
(Figure 1). 
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Figure 1. ROC curve 1. Predictive value of the model. AUC = 0.739 (0.688–0.79) 2. (1 ROC = Receiver 
operating characteristic curve; 2 AUC = Area Under Curve). 

4. Discussion 
This study describes the relationship between, on the one hand, PC doctors’ and 

nurses’ self-efficacy in ACP and, on the other, variables related to their sociodemo-
graphics, background and perception of ACP. We have shown that, for the most part, 
professionals are familiar with ACP, have received prior training, and positively value the 
ACP process for use with people with advanced chronic diseases. Additionally, the factors 
related to greater self-efficacy in ACP are associated with considering oneself to be suffi-
ciently trained in ACP, having previously participated in ACP processes, believing that 
ACP can contribute to improving the quality of life of the people cared for and believing 
that ACP makes it easier to know patients’ values and preferences. 

Although we observed no statistical differences across fields in the overall data of the 
ACP-SEs, there are significant differences in certain items of the scale. These differences 
are related to the fact that certain aspects explored by the ACP-SEs have to do with med-
ical processes in which nurses are less comfortable to participate, coinciding with findings 
from international settings [32]. However, nurses have the competencies and skills to lead 
ACP processes [16,33] and to be able to talk with patients about all aspects of the ACP. 
Conversations about ACP should focus on promoting people’s autonomy and participa-
tion in shared decision-making about their health, their illness, their concerns and prefer-
ences, and their values [34] and not exclusively about medical decisions. This holistic con-
ception of the ACP could contribute to strengthen the involvement of all health fields in 
the process. 

One of the most important aspects of our study is that training and implementation 
of ACP processes as part of the clinical routine are linked to greater self-efficacy in ACP. 
In this sense, training can improve self-efficacy in ACP [28,35], because it is key to pro-
moting the development of safe practices in professionals who feel insecure or describe 
barriers when carrying out these processes. 

Although, to our knowledge, there are no standard training models, specific short 
training sessions can stimulate the implementation of ACP processes among professionals 
[36], which is consistent with our results. The self-efficacy measurement can be useful for 
exploring the design and impact of training programmes [27] and recognising gold stand-
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ard professionals who have a greater predisposition to lead ACP processes. This will al-
low the identification of ACP experts or facilitators within teams, especially in nursing 
[37]. 

In light of the data from our study, we suggest that ACP training include awareness 
of the importance of the ACP process for patients, reflections about barriers in practice 
and how to manage them, and the specification of aspects to be discussed with the sick 
person. The content of the training should promote a multidisciplinary approach that in-
tegrates all the dimensions of the individual, beyond discussion about medical treatments 
[33]. Finally, it could be useful to use simulation practices and reflective diaries about 
daily practice, which facilitate a learning process focussed on the professional’s real envi-
ronment. Education about ACP should proceed gradually, training professionals in how 
to discuss ACP with patients firstly with a low degree of complexity and later with pa-
tients with more complex needs, according to the experience of the professional. This 
would allow the professional responsible for driving the ACP to gain confidence and 
greater self-efficacy in facing more complex ACP processes that necessitate wide-ranging 
reflection.  

Another result to be highlighted is related to the feasibility of implementing ACP, 
since this category received one of the lowest scores. Further analysis could examine the 
specific relationships between feasibility and other variables. Previous studies have 
shown that one of the barriers to ACP is the lack of time and the unavailability of spaces 
that facilitate respectful dialogue [14]. Policymakers and administrators who develop 
ACP programmes should consider not only the motivation and training of professionals, 
but also the improvement of ACP processes, their incorporation into team planning, the 
creation of meeting spaces to carry out the process, the development of incentives for pro-
fessionals and the recording of the ACP process in medical records in a way that is both 
accessible and visible [25].  

Finally, our participants gave high scores to the importance of ACP in patients with 
advanced and complex diseases, mainly cancer, organ disease, and frailty. Although a PC 
professional is best positioned to conduct the PCA process [38], given the high prevalence 
of people with chronic diseases and palliative care needs in the community [22], future 
studies should analyse facilitators and barriers to the implementation of ACP within an 
integrated health system [18,20], including the participation of professionals from multi-
ple disciplines and different settings (acute care hospitals, intermediate care hospitals, 
mental health facilities and palliative home care teams). Such an approach would facilitate 
decision-making in patients with diverse trajectories and diseases. 

ACP has the potential to promote shared decision-making and it is therefore essential 
that professionals feel prepared and motivated to lead the process. After the health threat 
caused by the SARS-COVID-19 pandemic, it is especially crucial that institutions, 
healthcare professionals in general and PC in particular, strengthen their efforts to im-
prove healthcare quality by continuing to integrate practices of ACP in their daily routine 
[4,39]. 

4.1. Strengths 
The results are based on a large sample of doctors and nurses from all over Catalonia 

who care for people with advanced chronic diseases and who work in a public health 
system that adopted an ACP process more than 5 years ago. Another strength is that we 
included both doctors and nurses and broke down the results by field, allowing us to see 
differences in the link between ACP self-efficacy and the other variables across the two 
fields. Finally, we used a validated self-efficacy scale, improving the accuracy of the re-
sults. 

4.2. Limitations of Study 
Since participation in the study was voluntary, the survey responses may be biased 

by participants’ motivation towards and interest in the subject. This could explain the high 
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scores in most of the survey items. Additionally, because only PC professionals were sur-
veyed, we must be cautious when extrapolating the data to other healthcare settings. Such 
settings could be examined in future studies. The variables related to ACP were measured 
with a numerical scale that was not accompanied by qualitative descriptors, making it 
somewhat difficult to interpret participants’ responses. The cut-off point of 8 was decided 
by the team and may have been influenced by the team members’ own interpretation of 
the numerical scale. Finally, the data obtained cannot be extrapolated or applied to 
healthcare systems that are very different from the Catalan system. 

4.3. Implications for Practice 
The data from this study can contribute to improving the design and implementation 

of ACP programmes in PC settings, especially in relation to the definition of possible com-
petencies and levels of responsibility in the implementation of ACP processes by the pro-
fessionals involved. The study makes it possible to identify professionals that are most 
suited to act as facilitators of ACP processes, especially for complex cases. 

5. Conclusions 
To our knowledge, this is the first study that analyses in detail the relationship be-

tween self-efficacy and the perception of PC professionals about ACP practices in the con-
text of an integrated ACP model within a public health system. We have identified that 
considering oneself to be sufficiently trained in ACP, having previously participated in 
ACP processes, believing that ACP can contribute to improving the quality of life of the 
people cared for and believing that ACP makes it easier to know patients’ values and 
preferences are factors linked to PC professionals feeling more able to carry out ACP pro-
cesses with patients. Strategies to improve the feasibility of ACP in practice could include 
systematically integrating ACP into care models, improving recording systems in medical 
records, and identifying and promoting predictive and facilitating factors for the imple-
mentation of ACP in care for people with advanced chronic diseases. This article provides 
important information about the role of self-efficacy in ACP practices in interdisciplinary 
PC teams, and it may help policy makers and administrators to promote the ACP process 
within public health systems. 

Supplementary Materials: The following are available online at www.mdpi.com/1660-
4601/18/17/9034/s1, Table S1: Supplemental table. Multivariate analysis. Logistic regression model 
(dependent variable ACP-SEs > 75 points), Table S2: Supplemental table. Statistical probability of 
showing a condition and scoring the ACP-SEs > 75 points. 
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5.3.4. Descubriendo cómo mejorar la práctica. Proyecto PDA_Cat (Obj. 4)

El protocolo del proyecto de investigación “Medida del impacto de un programa formativo para la im-
plementación de la Planificación de decisiones anticipadas en equipos de atención primaria: ensayo 
clínico aleatorio en conglomerados. Proyecto PDA_CAT”, está actualmente en proceso de publicación. 

Se ha considerado relevante mostrar el diseño tanto del protocolo del ensayo clínico aleatorio por conglo-
merados como del programa formativo, dado que es la continuidad del trabajo reflejado en las publicaciones 
anteriores. A este proyecto se le ha denominado PDA_Cat.

A continuación, se presenta el resumen operativo del protocolo junto a un resumen visual de las fases de im-
plementación. La presentación de este resumen se ha estructurado siguiendo las recomendaciones de la guía 
CONSORT para ensayos clínicos aleatorios en conglomerados (240).

Resumen operativo del protocolo

TÍTULO Medida del impacto de un programa formativo para la implementación de la Planificación 
de decisiones anticipadas en equipos de atención primaria: ensayo clínico aleatorio en 
conglomerados. Proyecto PDA_CAT

INVESTIGADOR PRINCIPAL Cristina Lasmarías Martínez

INVESTIGADORES 
COLABORADORES

Ruth Griñó Salas, Amor Aradilla-Herrero, Mireia Subirana-Casacuberta

ENTIDAD COLABORADORA Institut Català de la Salut

INTRODUCCIÓN /
ANTECEDENTES

La Planificación de decisiones anticipadas explora expectativas, valores y preferencias de 
personas enfermas para proporcionar la atención más adecuada con aquello que la persona 
realmente desea, considerando el contexto clínico, cultural, social y emocional/afectivo; se 
constituye como un proceso facilitador que permita a los/las profesionales atender pacientes 
y familias con la máxima calidad. El año 2014, el Departament de Salut de la Generalitat de 
Cataluña apostó por el desarrollo de un modelo catalán de PDA que reflejara los aspectos 
clave para la implementación de la PDA en Cataluña. El resultado incluyó: definición del modelo 
conceptual, desarrollo de una guía práctica y diseño de un programa formativo. El Instituto 
Catalán de Oncología, a través de la Cátedra de Cuidados Paliativos, fueron responsables de 
coordinar el proyecto. 

El programa formativo catalán se basó principalmente en un curso en línea, sin definir 
indicadores específicos del impacto de esta formación. Se han publicado evaluaciones de 
modelos formativos internacionales de PDA, pero no existe consenso sobre qué modelo 
genera mejores resultados de impacto en la práctica clínica de los/las profesionales ni en 
indicadores en salud de las personas atendidas. Para mejorar la efectividad de un programa 
público que incorpora una formación en PDA se plantea hacer un ensayo clínico aleatorio 
que identifique, a partir de una metodología científica rigurosa, la estrategia formativa más 
adecuada para obtener resultados de impacto en relación a prácticas de PDA en atención 
primaria.

HIPÓTESIS El desarrollo de un modelo de formación en PDA basado en la combinación de modalidades 
docentes presenciales y virtuales y evaluado con variables cuantitativas y cualitativas, 
promueve la mejora de competencias en PDA, se ajusta a las necesidades formativas de los/
las profesionales y favorece la implementación del proceso de PDA en un territorio poblacional 
en Cataluña.
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OBJETIVOS General:

• Medir el impacto de un programa formativo en PDA de modalidad docente mixta 
en médicos/as y enfermeros/as de atención primaria en un área poblacional

Específicos:

• Evaluar el impacto de las modalidades docentes en la mejora de la autoeficacia en PDA. 

• Determinar el impacto de la incorporación de la PDA en la práctica clínica a partir 
de los registros en las HC del grupo de enfermos crónicos avanzados atendidos 
por los/las profesionales participantes

• Comparar la efectividad de la formación con la combinación de dos modalidades 
docentes, en línea solamente y combinando en línea con presencial.

• Identificar propuestas formativas sobre PDA ajustadas a las necesidades de los/las 
profesionales según su rol y experiencia profesional.

MÉTODOS

DISEÑO DEL ESTUDIO Ensayo clínico aleatorio por conglomerados de asignación paralela y con medida pre-post 
intervención.

MUESTRA Profesionales médicos/as y enfermeros/as de los equipos de atención primaria (EAP) de la zona 
del Maresme: N=243

PERIODO DE ESTUDIO Abril 2018- mayo 2020 

CRITERIOS DE INCLUSIÓN A nivel de conglomerado: equipos de atención primaria pertenecientes a la SAP BNM. Para 
el estudio se incluirán 10 EAP del área del Maresme

A nivel de profesionales: Todos los/las médicos/as y enfermeros/as que trabajan en los EAP 
seleccionados. En el estudio se invitará a participar a 243 profesionales. 

CRITERIOS DE EXCLUSIÓN A nivel de conglomerado: equipos que compartan Centro de atención primaria, para evitar la 
contaminación entre conglomerado y siempre que compartan asignación de pacientes.

A nivel de profesionales: Profesionales que rechacen formar parte del estudio.

VARIABLES DE ESTUDIO Resultado principal

• Medida de autoeficacia en planificación de decisiones anticipadas (ACP-SEs) antes 
y después de la formación

Resultados secundarios

• Variables sociodemográficas de los participantes: edad, género, años de expe-
riencia profesional, especialización, años de experiencia en el ámbito profesional, 
conocimiento previo en la PDA.

• Medida de la satisfacción con la formación 

• Medida del conocimiento adquirido por parte del profesional 

• Registro de la PDA en las HC: % historias clínicas con procesos PDA registrados, 
identificación del representante, explicitación de valores, preferencias y decisiones con-
cretas, registro de la modificación de la PDA, identificación de la preferencia del lugar 
de atención y el lugar de defunción; en caso de exitus, adecuación del lugar de muerte.

INTERVENCIÓN El estudio se dividirá en tres fases de implementación y análisis:

• Fase 1:Planificación: diseño del programa formativo, solicitud de permisos y alea-
torización de los equipos. 

• Fase 2: Implementación: planificación, recogida de datos pre-intervención y desa-
rrollo de la formación. 

• Fase 3: Evaluación: recogida de datos post- formación (solo en los/las profesio-
nales), a los tres meses (solo en las HC) y seis meses post (profesionales e HC) y 
análisis de los datos. 

RANDOMIZACIÓN La aleatorización se llevará a cabo a partir de un proceso informatizado y secuencial, hasta 
distribuir los 10 EAP. Estos se asignarán en grupos paralelos 1:1, en dos brazos de intervención: 
formación en línea y formación en línea + presencial.

ANÁLISIS ESTADÍSTICO Se estudiará la participación de los/las profesionales, analizando las causas de no participación 
y las diferencias entre participantes que hayan acabado toda la formación y los que no lo hayan 
completado en relación a edad, género, experiencia profesional, relación previa con la PDA.

Análisis multivariado; cálculo de media, mediana, rango, intervalo de confianza y desviación 
Standard de las variables cuantitativas, y la frecuencia absoluta y relativa de las variables 
cualitativas. Comparativa basal y puesto intervención utilizando medidas aparejadas como el 
t-test o test ANOVA de medidas repetidas Se aplicará modelo de regresión logística multivariado 
y se prevé nivel de confianza del 95%.

Se hará un análisis descriptivo de las características de los conglomerados, en caso de que se 
obtengan subgrupos de similitudes o diferencias.

RESULTADOS ESPERADOS Se espera significancia estadística en la comparativa de autoeficacia en PDA pre-post formación 
que aporte valor cualitativo a la formación planteada, así como diferencias entre los diferentes 
conglomerados que permitan deducir el impacto de la combinación de modalidades docentes 
para el aprendizaje de la PDA. También se espera una buena adecuación entre los deseos 
expresados y el lugar de atención y defunción final, en el caso de que los pacientes hayan 
fallecido en el análisis a los seis meses de la formación.

APLICABILIDAD Y RELEVANCIA El estudio permitirá validar una propuesta formativa adecuada a las necesidades de los/las 
profesionales, así como determinar un modelo formativo que favorezca la aplicación de la PDA 
en la práctica.

Resumen gráfico del protocolo
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Figura 12. Esquema de desarrollo del ensayo clínico aleatorio por conglomerados. Extraído del protocolo PDA_Cat. Fuente: elaboración propia.
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Desarrollo del programa formativo

A continuación, se presenta el programa formativo que se diseñó en el marco de la investigación, tal como se 
ha comentado previamente. Este programa formativo consta de dos acciones docentes: una formación online 
de 10 horas y una formación presencial de 6 horas.

1. Formación online, de 10 horas de duración (ver programa completo en el anexo 7): esta formación 
fue elaborada previo al estudio PDA_Cat por el grupo de trabajo del Model Català de PDA, la Càte-
dra de Cures Pal·liatives y la Càtedra de Bioètica de la UVic-UCC. Este curso recoge los conceptos 
relacionados con la PDA, el marco ético-legal y herramientas para su puesta en práctica, como, por 
ejemplo, el ciclo de la PDA.

2. Formación presencial, de 6 horas de duración (ver programa completo en el anexo 8): esta for-
mación fue diseñada específicamente para el estudio PDA_Cat. Incorpora contenidos teóricos y 
prácticos, y estrategias docentes para estimular la sensibilidad hacia el tema de la PDA, promover el 
conocimiento sobre el proceso de PDA e identificar las barreras para la práctica a partir de experien-
cias clínicas. Las sesiones se llevarán a cabo en dos días de 3 horas cada día, separados por una 
semana, en la medida en que los equipos puedan ajustar las agendas.

Algunas particularidades del programa formativo son:

• El marco conceptual del que se nutre este programa incorpora elementos de la teoría social cognitiva 
y su constructo principal, la autoeficacia; del modelo Transteórico, dado que se explora el estadio 
de predisposición en el que se hallan los/las profesionales; y de la teoría de la representación de la 
enfermedad, especialmente cuando se trabajan los aspectos a explorar con el paciente en la fase de 
diálogo (ver figura 10 y anexo 2, el ciclo de la PDA).

• Los resultados de aprendizaje de este programa contemplan aspectos del modelo de atención pro-
pio de Cataluña. Por ejemplo, se hace énfasis en el registro dado que es una barrera expresada por 
los/las profesionales de atención primaria y una fase importante en la definición del proceso de PDA.

• La formación refuerza la sensibilidad hacia la PDA, la identificación de dificultades en la práctica y el 
trabajo en habilidades de comunicación.

• Combina contenidos teórico-práctico.

• Los materiales de trabajo práctico se basan en casos reales de la práctica clínica.

Algunos ejemplos que sustentan la adecuación de los contenidos en base a las necesidades de aprendizaje y 
a la competencia en PDA, están recogidas en la tabla 4:

EJEMPLOS DE ACCIONES DOCENTES DE LA FORMACIÓN EN PDA

Marco teórico en el que se sustenta Acción docente

Sensibilización hacia el tema de la PDA. ¿En qué estadio de 
predisposición están los/las profesionales? (teoría del TTM)

Se iniciarán las sesiones con preguntas de reflexión: “¿Crees 
que la PDA es importante para las personas con enfermedades 
crónicas avanzadas?” “¿Quién es responsable de iniciar un 
proceso de PDA?” “¿Llevas a cabo procesos de PDA?” “¿Qué 
sería importante para ti en el caso de presentar una enfermedad 
de este tipo?”. 

Se distribuirá a los participantes en grupos o en parejas para 
discutir este aspecto entre ellos. Se procederá a compartirlo con 
el grupo general en caso de que no haya inconveniente

Mejora de la autoeficacia a partir de un proceso cognitivo (teoría 
social cognitiva)

Se discutirá sobre la calidad de los registros, elemento clave en 
el proceso de PDA: ¿qué información me permite comprender 
la situación de la persona y las decisiones tomadas? ¿Qué 
información aporta datos y qué información es un juicio de valor?

Se compartirá con los participantes ejemplos de registro y a 
partir de ellos se discutirá la adecuación del mismo analizando 
el por qué

Trabajo motivacional a partir de experiencias vicarias (teoría 
social cognitiva)

En los dos días de sesión se trabajará a partir de casos 
prácticos que se escenificarán en la sala. El nivel de complejidad 
de los casos irá de menos a más.  

Tabla 4. Ejemplos de acciones docentes de la formación en Planificación de Decisiones Anticipadas. Fuente: elaboración propia.
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Discusión

6.1. Objetivo 1

Describir los elementos que componen un programa de implementación de 
Planificación de Decisiones Anticipadas a partir de políticas públicas de mejora 
de atención a las personas con procesos de enfermedad crónica avanzada.

El primer objetivo de este proyecto de investigación era la descripción de los elementos esenciales de un 
programa de PDA, como parte de las políticas sanitarias referidas a la mejora de la atención a personas con 
enfermedades crónicas. La implementación del modelo catalán de PDA resultó una buena oportunidad como 
base para la descripción de estos elementos por varios motivos:

• El modelo catalán no era el primer programa propuesto en España, pero sí el que había alcanzado 
mayor desarrollo e integración en la práctica, y ese aspecto era merecedor de un análisis cercano de 
sus principales resultados de implementación.

• Su conceptualización se nutrió de experiencias internacionales de éxito que fueron adaptadas a las 
necesidades de nuestro entorno asistencial y a las líneas estratégicas de las políticas sanitarias que 
enmarcaron la propuesta.

• Se llevaron a cabo muchos esfuerzos por realizar formación de PDA a los/las profesionales, espe-
cialmente de atención primaria, y la creciente sensibilización hacia el tema es un resultado atribuible 
a esta formación, por lo que resultaba interesante indagar en aspectos más complejos del impacto 
de esa formación. 

• La incorporación de un espacio específico para el registro de la PDA en las historias clínicas es una 
medida oportuna, pero merecía especial interés profundizar en el valor que aporta el registro en re-
lación al proceso de PDA.

• Los indicadores de impacto del programa no se definieron en el modelo catalán de PDA. Este hecho 
suscitó la necesidad de revisar y reflejar “lo que se había hecho” (estructura), “cómo se había hecho” 
(proceso) y “qué había aportado” (resultado).

• La publicación de varios estudios Delphi en 2017, con la incorporación de indicadores de resultados 
de implementación podía servir de base de partida para analizar los resultados del proyecto.



128  |  PLANIFICACIÓN DE DECISIONES ANTICIPADAS (PDA) EN CATALUÑA TESIS DOCTORAL · UVIC-UCC  |  129

Cristina Lasmarías Martínez DISCUSIÓN

Este último apartado nos lleva a plantear una reflexión: si se ha remarcado que existen condicionantes sociales, 
culturales, políticos, organizativos, que inciden en el éxito de programas de PDA, ¿cómo confrontar los resul-
tados obtenidos en el proceso de desarrollo del modelo con otras experiencias, nacionales o internacionales? 
En este sentido, aunque los estudios Delphi recogen indicadores específicos, dada esta variabilidad asociada 
a aspectos no clínicos (como lo cultural, o lo social), resulta complejo analizar el programa bajo una perspectiva 
global (142). Sin embargo, se puede afirmar que en el artículo se describen especialmente indicadores de pro-
ceso (cómo se diseñó) y de estructura (cómo se llevó a cabo y con qué), pero escasamente de resultado (los 
materiales docentes, la satisfacción), destacando especialmente la ausencia de indicadores relacionados con 
la perspectiva de paciente y familia, que habrían aportado valor cualitativo a la implementación del proceso de 
PDA. En base a las recomendaciones de los estudios Delphi mencionados en relación a los elementos de un 
programa de PDA del modelo catalán se puede destacar la existencia de una definición de PDA consensua-
da, la identificación de personas tributarias del proceso, la creación de un registro en las historias clínicas y la 
existencia de una formación estándar para todos los/las profesionales. A partir de aquí, se debería analizar la 
idoneidad de incorporar otros indicadores como la participación de las personas enfermas, la compleción de 
DVA tras el proceso, la percepción de autoeficacia de los/las profesionales para llevar a cabo el proceso, o la 
adecuación del uso de recursos, entre otros (52,96). Todos ellos son aspectos no contemplados en el diseño 
inicial del modelo catalán de PDA.

Cataluña adaptó el modelo de PDA a las necesidades de nuestro contexto a partir de los trabajos más relevan-
tes de la literatura y de los referentes internacionales de éxito. A diferencia de otros programas, este modelo 
no se implementó de forma aislada, sino que se integró dentro de la estrategia de atención a la cronicidad, 
que involucraba a todos los/las profesionales de atención primaria de Cataluña, y a algunos de otros niveles 
asistenciales. Por ello el análisis de su impacto sólo puede contemplarse desde una mirada amplia de sistema, 
considerando la PDA como una intervención compleja. Se han descrito, por tanto, los elementos que con-
formaron el modelo, pero de cara a su permanencia en el sistema asistencial, habría que tener en considera-
ción otros aspectos como: la implicación de las figuras de liderazgo, la financiación, el tiempo de dedicación 
requerido, la documentación clínica común que permita la continuidad asistencial, y algo muy importante, la 
formación continua en todos los niveles asistenciales, no solo en atención primaria, especialmente dirigida a 
minimizar las dificultades y barreras identificadas por los/las profesionales (209). 

Considerando que las bases están puestas, el siguiente paso es definir las particularidades de los diferentes 
niveles de implementación, y este aspecto es especialmente relevante teniendo en cuenta el contexto de 
fragilidad y envejecimiento ante el que nos enfrentamos en las próximas décadas. En este sentido, para ir al 
detalle de un programa de PDA, un entorno asistencial prioritario para su desarrollarlo sería el ámbito geriátrico 
y residencial. No es lo mismo involucrar en un proceso de PDA a una persona con demencia que a una con 
una persona que presenta una enfermedad oncológica, o con insuficiencia cardíaca en estadios avanzados. 
No obstante, así como se identifica claramente la necesidad de llevar a cabo una PDA con personas con en-
fermedades avanzadas, dentro del grupo de patologías que identificó McNamara (9), no se ha considerado 
tan relevante hacerlo con alguien que debuta con cualquier tipo de demencia, en un estadio precoz de la en-
fermedad. El modelo catalán menciona que quienes se deben beneficiar de un proceso de PDA son “aquellas 
personas con un alto riesgo de perder la capacidad para expresarse por sí mismas”; sin embargo, la PDA en 
las historias clínicas se refleja sólo en aquellos pacientes identificados como PCC o MACA. ¿Qué sucede con 
las personas que debutan con una enfermedad neurológica? ¿Y con fragilidad? Y la salud mental, ¿cómo debe 
abordarse? Estas respuestas son sin duda, retos de futuro para nuestro sistema.

Existe un interés creciente en el diseño de estrategias de implementación de la PDA y la medida de resultados 
de programas específicos que den respuesta a las diferentes trayectorias de enfermedad en diversos ámbitos 
asistenciales (241,242), y empezamos a tener algunos ejemplos en nuestro país (128,243–245). Pero todavía 
queda mucha evidencia que generar. Y tras la experiencia vivida durante la pandemia por SARS-COVID-2, y la 
incertidumbre generada por la complejidad de las decisiones en un contexto de urgencia y desconocimiento 
de la voluntad de la persona, ha hecho aflorar la urgencia de no postergar más este aspecto (157,246).

La incorporación del modelo de PDA a las políticas sanitarias de mejora de la atención a personas con en-
fermedades crónicas avanzadas aportó un valor cualitativo a los modelos de atención y ha permanecido en 
las líneas estratégicas de salud en Cataluña desde que se incorporó en 2015. Estos años de desarrollo de un 
proyecto de tanta magnitud son apenas el inicio, donde todo está por hacer. 

Iniciar los procesos de PDA de forma precoz, integrar la PDA en la rutina diaria de todos los niveles asisten-
ciales, mejorar la formación de los/las profesionales, crear programas de formación continuada, promover la 
implicación de la comunidad , estimular el liderazgo clínico y de las organizaciones, definir programas perso-
nalizados y específicos por trayectorias de patologías y construir indicadores que incorporen la experiencia de 
los pacientes en relación a la satisfacción con el proceso, son los retos de futuro para la consolidación de un 
programa de PDA de alta cobertura en Cataluña.

6.2. Objetivo 2

Determinar las propiedades psicométricas de una escala de autoeficacia 
en planificación de decisiones anticipadas tras un proceso de adaptación 
cultural al castellano.

El estudio de adaptación cultural y validación de la escala de autoeficacia en PDA en castellano, la Advance Care 
Planning Self Efficacy spanish (ACP-SEs), ha permitido disponer de una escala sobre autoeficacia en PDA, com-
puesta por 19 ítems que puntúan de 1 a 5, de estructura unidimensional, y cuyas propiedades psicométricas han 
resultado ser adecuadas en cuanto a consistencia interna, fiabilidad, validez concurrente y validez discriminante. 

La autoeficacia es una variable que se describe con frecuencia en los proyectos de investigación relacionados 
con PDA. La escala original de Baughman et al.(210) mostró una consistencia interna adecuada y una estruc-
tura unidimensional. En el caso de la ACP-SEs, la consistencia interna y la estructura resultaron prácticamente 
iguales, aun habiendo añadido dos ítems a la escala en la versión castellana. No se ha hallado en la literatura 
otros estudios que hayan validado la ACP-SE en algún ámbito asistencial distinto a la atención primaria, o 
con otros profesionales que no sean médicos. Ludwig et al. (247) midieron la autoeficacia en profesionales 
de residencias, pero usaron un instrumento que combinaba variables de creencias negativas junto a variables 
de autoeficacia. En su estudio hallaron que la escala presentaba dos dimensiones en las que claramente se 
distinguían el factor de creencias negativas versus el de autoeficacia, siendo el α de Cronbach inferior al de la 
ACP-SEs. Esta escala contenía solo tres ítems relacionados con la autoeficacia, por lo que resulta difícil com-
parar sus resultados con los nuestros. 
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Parle et al.(206) elaboraron una escala de autoeficacia para evaluar el impacto de un programa formativo 
en habilidades de comunicación. Esta escala se compuso de 9 ítems con una puntuación entre 0 y 100, 
sin embargo, no llevaron a cabo un proceso de validación. Gilissen et al.(175) midieron la autoeficacia en 
enfermeras residenciales, pero usaron una escala construida ad-hoc de 12 ítems de la que no aportaron 
datos psicométricos. Pan et al. (211) han medido la autoeficacia en relación a la PDA en una muestra de 
enfermeras en Taiwán. Estas autoras sí han usado una escala validada, la Escala General de Autoeficacia, 
en su versión china, compuesta de 10 ítems que puntúan de 1 a 4. La escala demostró una consistencia 
interna elevada, pero no es específica de PDA. Recientemente se ha publicado un protocolo de investigación 
de un ensayo clínico cuya variable principal de estudio será la autoeficacia medida a partir de la ACP-SE, y 
se deduce que se usará la escala en su formato original para la medida de la autoeficacia en médicos/as de 
atención primaria(248). La comparación entre la ACP-SEs, por el momento, sólo se ha podido discutir en 
relación a su versión original inglesa. 

A día de hoy, bajo nuestro conocimiento, se desconoce en la existencia de una escala validada sobre PDA tan 
específica como la ACP-SEs en nuestro idioma, pero sí que existen algunos trabajos que han validado alguna 
forma de escala de autoeficacia al castellano, como la escala de Autoeficacia general (198); o la de Autoefi-
cacia en cuidados paliativos, la SEPC (249), publicada más recientemente. Resulta interesante comparar los 
resultados obtenidos con la ACP-SEs y la SEPC, ya que abordan temáticas e ítems interrelacionados: el final 
de la vida y el abordaje de conversaciones sobre la toma de decisiones. 

Uno de los resultados de la escala SEPC es concordante con los resultados de la ACP-SEs: los partici-
pantes con mayor formación en CP, mostraron mayores puntuaciones en autoeficacia. Este resultado avala 
los resultados de nuestro trabajo, sin embargo, hay que tener en cuenta la escasa formación reglada a la 
que acceden los/las profesionales sanitarios, tanto en CP como en PDA. Si se parte de la gran variabilidad 
de programas formativos y la baja implementación de la formación de CP en los programas de grado del 
colectivo sanitario, igual que sucede con la formación en PDA, resulta difícil inferir resultados sólidos sobre 
formación y autoeficacia en un área de conocimiento como es la PDA. La formación que manifestaron los 
participantes de nuestro estudio que habían recibido en PDA es variada y no estandarizada, igual que en 
otros trabajos (138,203), por lo que, para inferir una relación más directa entre formación en PDA y autoefi-
cacia, se requeriría de una intervención más controlada que pueda demostrar de forma más sólida la relación 
causa-efecto esperada entre formación y autoeficacia.

Siguiendo en esta línea, en nuestro estudio se ha hallado relación entre la formación previa y la práctica habitual 
de PDA y valores más elevados de autoeficacia; este aspecto ha sido ampliamente descrito en la introducción 
de esta tesis. Resulta de interés profundizar un poco más en cómo es esa práctica. A diferencia de lo que 
otras colegas han estudiado (71,81,210), lo que aporta este estudio es la comparación entre profesionales de 
diversos roles profesionales, como son los de atención primaria y los que trabajan en CP y geriatría. En España 
no disponemos de especialidad en cuidados paliativos. La mayoría de los/las profesionales de medicina que 
se dedican a este ámbito provienen de especialidades como la atención primaria y la geriatría. ¿Qué puede 
explicar que la percepción de autoeficacia de aquellos que trabajan en CP sea mayor que la atención primaria 
cuando provienen de una formación de pregrado compartida?: probablemente la formación continuada, que 
en el caso de CP incide mucho en habilidades de comunicación; y, por otro lado, la práctica habitual de pro-
cesos de PDA con los/las pacientes (211,212). Tal y como apunta Bandura, el aprendizaje debe basarse no 
solo en el conocimiento, sino también en la práctica, y ambos aspectos son fuente de autoeficacia. Por tanto, 
para garantizar que todos los profesionales puedan adquirir ciertas competencias que favorezcan la mejora de 

autoeficacia en PDA, la formación sobre las particularidades de este proceso debería incorporarse en los currí-
culos académicos de grado de cualquier profesión sanitaria, dado que es un aspecto transversal que requiere 
conocimiento en valores, habilidades de comunicación, método deliberativo y ética clínica. 

Por otro lado, el aprendizaje o adquisición de conocimientos en PDA adquiere diversas dimensiones. La 
literatura es variada en cuanto a la mejora del conocimiento de los/las profesionales a partir de la formación, 
dado que cada estudio se contextualiza en las necesidades concretas de las investigaciones (205,217). 
Dada la relevancia de disponer de instrumentos validados para garantizar la homogeneidad y la transferibi-
lidad de los resultados al mayor número posible de entornos, sería recomendable desarrollar algún instru-
mento validado que permitiese evaluar la adquisición de conocimiento en PDA, a partir de las dimensiones 
más relevantes que componen este proceso (52,96). En el desarrollo del modelo catalán de PDA, el cono-
cimiento se evaluó a través de un cuestionario de respuesta múltiple elaborado ad-hoc, por lo que no sería 
extrapolable a otro contexto.

El componente emocional (actitudes), más allá del cognitivo (conocimiento), tiene una influencia significativa en 
la percepción de autoeficacia (250); en este estudio se han hallado correlaciones positivas entre la autoeficacia, 
la comprensión y gestión emocional (234), así como con el afrontamiento de la muerte (236). La capacidad para 
manejar situaciones difíciles que generan estrés, el autocontrol (locus interno) y la autogestión de emociones 
de forma eficiente, son aspectos que la teoría de Bandura ya relaciona con mayores niveles de autoeficacia, 
por lo que nuestros resultados son coherentes con el marco teórico que sustenta este trabajo. Las organiza-
ciones deberían contemplar medidas que favorezcan el bienestar, el autocuidado de los/las profesionales y la 
autogestión emocional, especialmente en entornos asistenciales de mayor estrés, como puede ser oncología, 
unidades de cuidados paliativos y de cuidados intensivos, donde los/las profesionales confrontan a diario con 
el sufrimiento ajeno (145,179,234,250). 

En este estudio no se han apreciado diferencias entre género, profesión o años de experiencia profesional 
y los valores de autoeficacia; estos resultados son concordantes con otros trabajos publicados (221,250). 
Hay pocos estudios que analizan la relación entre el género y la autoeficacia en PDA; no obstante, entre los 
que lo han analizado, la mayoría no hallan diferencias estadísticamente significativas. Este tema puede ser 
un área futura de estudio.

Finalmente, se ha reconocido en múltiples trabajos que los/las profesionales más adecuados para conducir 
procesos de PDA son aquellos que conocen mejor a los pacientes, que generan vínculos de confianza con 
ellos y que han seguido de cerca la evolución de su situación de enfermedad a lo largo del tiempo (81,248). 
Este perfil coincide en muchos sistemas sanitarios con modelos integrales e integrados de atención que ponen 
el énfasis en la atención comunitaria y en el desarrollo del proceso de PDA por parte de los equipos de aten-
ción primaria(248,251). Desde la experiencia de la pandemia, el valor de la continuidad asistencial y del papel 
tan relevante que juegan los/las profesionales que trabajan en el ámbito comunitario por su cercanía con las 
personas enfermas, ha sido más evidente que nunca. Se requiere profundizar más en el conocimiento de la 
experiencia de profesionales de atención primaria de nuestro entorno para diseñar estrategias que mejoren sus 
competencias y su seguridad a la hora de conducir procesos de PDA, ya que son claves para la implementa-
ción de este proceso en la práctica.
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6.3. Objetivo 3

Identificar la relación entre autoeficacia en Planificación de Decisiones 
Anticipadas y la formación, la experiencia, la percepción que tienen 
médicos/as y enfermeros/as de atención primaria sobre el proceso de 
planificación y su implementación en la práctica asistencial.

Este estudio refleja la relación entre el perfil profesional, la experiencia, el conocimiento y la percepción en rela-
ción a la PDA por parte de médicos y enfermeras de atención primaria y su autoeficacia en PDA. De acuerdo 
con nuestros datos, los/las profesionales mayoritariamente habían oído hablar de la PDA, consideraban que 
esta era una práctica de valor en la atención a personas con enfermedades crónicas avanzadas, especialmen-
te enfermedad de órgano, cáncer o fragilidad, y valoraban el proceso de PDA como una herramienta adecuada 
para acercarse al conocimiento de los deseos y expectativas de las personas a las que atendían. 

Nuevamente en este estudio no se apreciaron diferencias por edad, género, ni profesión en cuanto a los va-
lores globales de la ACP-SEs, que, como se ha mencionado, es una escala unidimensional. Sí que se apre-
ció una relación estadísticamente significativa entre aquellos/llas profesionales que habían recibido formación 
previa, el número de procesos de PDA que llevaban a cabo en un mes, y no expresar dificultades a la hora de 
llevar a cabo el proceso. En el estudio de Baughman, hallaron que la ACP-SE era un buen predictor del número 
de procesos de PDA que llevaban a cabo los/las profesionales (210); nuestros datos complementan el trabajo 
de estas autoras, ya que - y tal vez sea el hallazgo más interesante - los factores predictores que mostraron 
relación con puntuaciones más elevadas en la ACP-SEs, fueron considerarse suficientemente bien formado/a 
en PDA, haber participado previamente en procesos de PDA, creer que la PDA contribuye a mejorar la calidad 
de vida de las personas y considerar que este proceso ayuda a acercarse al conocimiento de sus valores y 
preferencias. De acuerdo con Bandura, estos dos últimos ítems son un ejemplo de expectativa de resultado 
beneficioso para la persona enferma, y que otorga un valor claro al proceso de PDA(163).

Los resultados de este estudio reflejan un paso más hacia el conocimiento de las prácticas de PDA en la 
práctica clínica diaria en España y aportan diversos aspectos merecedores de discusión. Algo que merece la 
pena destacar es que, a pesar de que no hay diferencias en el global de los resultados de la ACP-SEs entre 
ambas profesiones analizadas, el análisis de los ítems sí que muestra algunas diferencias estadísticamente 
significativas entre médicos/as y enfermeros/as. Como ya se menciona en la discusión del artículo, aquellas 
dimensiones del proceso que tienen que ver con decisiones muy médicas, pueden ser percibidas como ajenas 
por parte de la disciplina enfermera, coincidiendo con la perspectiva de diversos trabajos (86,189,212). El con-
cepto actual de PDA promueve un abordaje multidimensional de la persona, por lo que cuando se considera 
este como un mero proceso de discusión sobre decisiones médicas los/las profesionales de enfermería se 
pueden sentir menos involucrados/as en la participación en el proceso (252). 

La percepción del propio rol es determinante a la hora de involucrarse en el desarrollo de procesos de PDA, 
y esto tiene que ver con la propia motivación, las barreras percibidas, las habilidades y los condicionantes 
éticos y legales (247,253). No es frecuente hallar estudios que comparen la implicación en el proceso de PDA 
entre disciplinas profesionales, como hemos hecho en nuestro trabajo, y aún menos frecuente con la autoe-

ficacia percibida, ya que la mayoría se evalúan en disciplinas sanitarias concretas, habitualmente médicos/as 
y enfermeros/as por separado (85,253). Si consideramos la PDA como un proceso que requiere un abordaje 
multidisciplinar (254), es relevante identificar y comparar los diversos roles involucrados, que en un sistema 
sanitario como el nuestro, afecta a diversas profesiones, disciplinas y especialidades, con la idea de ayudar a 
clarificar qué puede aportar cada uno al proceso y qué barreras identifican desde el ejercicio de su propio rol 
(85). Eso además es importante a la hora de diseñar estrategias docentes más eficientes y dirigidas, en las que 
todos y todas los/las participantes se sientan involucrados/as y perciban la aplicabilidad del proceso de PDA 
en su rutina profesional diaria (181).

Tal vez a la discusión habría que sumarle otro enfoque, que explore, más allá de la disciplina, los requisitos 
que debe cumplir un profesional para conducir de manera segura procesos de PDA con los/las pacientes. El 
programa Respecting Choices® ha tenido siempre claro este aspecto y por ello definieron el perfil competen-
cial del/la facilitador/a cómo, bien sea ejerciendo de responsable en la conducción del proceso de PDA, bien 
ofreciendo ayuda a los equipos asistenciales referentes del/la paciente (255,256). Sin embargo, esta figura no 
siempre encaja en el modelo asistencial donde se ha de implementar la PDA, como fue el caso de Cataluña, o 
lo ha sido en otros entornos (257).

Según nuestros datos, uno de cada cuatro de los/las participantes presentan valores altos de autoeficacia en 
PDA, y presentan factores predictores de estos valores. Definir el perfil de un “gold estándar” de profesional 
facilitador/a de la PDA, podría ayudarnos a identificar a aquellos/las profesionales de perfil competencial más 
“avanzado” para explorar con ellos/las, en la línea de lo que apuntan Glaudemans et al (177), cómo solventan 
las barreras de la puesta en práctica de la PDA. En las sesiones formativas sobre PDA que se han llevado a 
cabo en Cataluña en los últimos años siempre acudían asistentes que hacían PDA con sus pacientes, que 
percibían claramente el valor del proceso y que además habían diseñado estrategias para mejorar la práctica 
en el día a día. Este perfil es el “gold estándar” al que nos referimos, al que se le suele dar voz en las sesiones 
para que comparta su experiencia. Esto es lo que Bandura describe como un proceso de modulación a partir 
de experiencias vicarias, en relación a una de las fuentes de aprendizaje de la autoeficacia (258).

Pero ¿sólo son médicos/as y enfermero/as los responsables de conducir procesos de PDA? En España, a di-
ferencia de otros países, la figura del/la trabajador/a social no se ha considerado tan relevante en el desarrollo de 
procesos de PDA (190,253,259). Sin embargo es un perfil profesional que atiende muchas veces las peticiones 
de las y los usuarios para cumplimentar DVA y habitualmente son conocedoras de las herramientas disponibles 
para promover la autonomía de las personas, lo que favorece que se generen espacios de diálogo y reflexión 
con las personas interesadas en el tema (174,214). En nuestro estudio no hubo participación de profesionales 
de esta disciplina, por lo que, en futuros proyectos de investigación, sería recomendable analizar la percepción 
que tienen de su rol en la participación en procesos de PDA.

Una vez clarificado el rol de cada participante, los procesos de PDA podrán llevarse a cabo de forma más 
segura y eficiente, facilitando la coordinación asistencial y la continuidad en la información en relación a los 
deseos, valores y expectativas de las personas enfermas (179).

Esto nos lleva al aspecto más importante: ¿qué esperaría la persona enferma que debe llevar a cabo un pro-
ceso de PDA del/la profesional que conduzca el proceso? Por un lado, que promueva el inicio del proceso 
(148); que sepa crear las condiciones para generar un buen clima de comunicación, lo que incluye disponer de 
habilidades de comunicación y deliberación; que sea capaz de establecer una relación de confianza, honesti-
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dad y empatía y construya una buena alianza terapéutica (150,205); y que tenga competencias personales que 
faciliten la tolerancia y aceptación hacia las prioridades de la persona enferma sin imponer los criterios propios 
(23,260). Con la reciente aprobación de ley para la regulación de la eutanasia se ha abierto un espacio de tra-
bajo interesante en este sentido. Muchas de las competencias descritas serán fundamentales para acoger las 
solicitudes de ayuda a morir que se generen en el futuro.

Cuando Bandura habla de los determinantes que también inciden en la autoeficacia, como los factores per-
sonales y ambientales, considera relevantes los entornos laborales y la percepción que los/las profesionales 
tienen de que sus lugares de trabajo son espacios seguros, en este caso, para llevar a cabo procesos de PDA. 
En nuestros datos, los profesionales puntúan por debajo de otros parámetros la factibilidad de la PDA en la 
práctica, pero no se han recogido las barreras que perciben para ello. Aunque los/las profesionales más moti-
vados y sensibles con los procesos de PDA se sienten más capaces de solventar dichas dificultades (210), los 
condicionantes organizativos son una barrera para la integración de la PDA en la práctica y sin embargo, son 
fácilmente mejorables si, como se ha mencionado, la implementación de la PDA se diseña en clave de sistema, 
enmarcado en un programa público de salud (78,96,209,261). Una de las barreras comúnmente descrita es la 
baja visibilidad o la dificultad del acceso a los registros (262,263). Sin embargo, en Cataluña, existe un espacio 
específico para que los profesionales de atención primaria y recursos paliativos domiciliarios registren la PDA. 
Cabría reflexionar sobre la percepción que tienen de la utilidad de ese espacio en las HC y el uso que hacen de 
él y como la información registrada facilita la toma de decisiones por parte de profesionales que no atienden 
habitualmente al paciente. El análisis de las HC son una fuente clave para medir el impacto del programa.

Los/las profesionales aprecian el valor de la PDA, la vinculan a pacientes que claramente son susceptibles de 
beneficiarse de este proceso y valoran la formación que han recibido en los últimos años en Cataluña. Estos 
son datos positivos si se tiene en cuenta que ha habido una gran variabilidad en cuanto a cobertura de esta 
formación, y que la estrategia de implementación apenas llevaba unos años de desarrollo. La medición del 
conocimiento adquirido puede contener sesgos dada esa variabilidad (205). Pero los resultados obtenidos 
sobre la percepción de relevancia de la PDA que manifiestan los/las profesionales es un dato que nos invita a 
pensar que las actitudes son favorecedoras y que la base para desarrollar intervenciones más específicas es 
adecuada (212). 

Los resultados de este estudio confirman que la implementación de un programa de PDA es un proceso que 
requiere ir más allá de la adquisición de conocimientos por parte de los/las profesionales, sino que afecta a 
otras dimensiones del aprendizaje: cognitivas, afectivas y relacionales (205). De cara a optimizar el resultado 
de los programas de implementación de PDA, puede resultar adecuado definir estrategias formativas dirigidas 
y controladas, que incorporen metodologías de motivación, sensibilización y simulación de la práctica diaria, 
y cuyo impacto se mida a partir de indicadores de estructura, proceso y resultado, que incluyan, además de 
la satisfacción y la adquisición del conocimiento, la transferencia de este último en la rutina asistencial diaria.

6.4. Objetivo 4

Desarrollar un programa formativo dirigido a profesionales médicos/
as y enfermeros/as de atención primaria para medir su efectividad 
en la implementación de la Planificación de Decisiones Anticipadas 
en la práctica asistencial.

Para dar respuesta al cuarto y último objetivo de este trabajo se diseñó un ensayo clínico aleatorio por con-
glomerados que incluyó una propuesta formativa, que permitiera medir el impacto de la intervención docente 
con médicos/as y enfermeros/as de atención primaria en cuanto a autoeficacia, satisfacción, conocimiento y 
transferencia de este a la práctica. La elección de un diseño aleatorio permitiría disminuir el sesgo de la parti-
cipación voluntaria e interesada de los/las asistentes, habitual en la formación sobre temas relacionados con 
comunicación y con PDA (81,221). 

Existen trabajos que han demostrado la mejora en habilidades de comunicación, autoeficacia y conocimiento 
tras una acción formativa, algunos centrados en el contexto de final de vida y CP, y otros específicamente en 
el proceso de PDA (81,264–266). Por otro lado, tras el diseño de nuestro estudio se han publicado trabajos 
interesantes con objetivos y metodología muy similares al nuestro y que han obtenido resultados positivos en 
cuanto a la relación entre formación y predisposición, percepción de relevancia y autoeficacia respecto a la 
PDA (220), y otros con resultados de impacto a largo plazo (267,268). Sin embargo, desde nuestro conoci-
miento, no existen trabajos que comparen dos intervenciones formativas específicas sobre PDA con profe-
sionales sanitarios y que analicen el impacto en la autoeficacia en PDA a través de una herramienta validada. 

Los resultados obtenidos en los estudios anteriores y el marco teórico que sustenta la PDA han sido la base 
para el diseño de este estudio. Dada la complejidad de los componentes del estudio, se ha estructurado la 
discusión por bloques, en base a cuatro aspectos concretos del proyecto: 1) la idoneidad de los contenidos 
docentes elaborados; 2) la metodología docente planteada; 3) el impacto esperado de la formación en los/las 
profesionales; 4) y la transferencia esperada de la formación en la práctica clínica.

Contenidos docentes

Para el diseño del programa docente planteado en este estudio se tuvieron en cuenta diversos aspectos rele-
vantes en el proceso de implementación de PDA y de los mecanismos de procesamiento del aprendizaje en 
base a la teoría social cognitiva de Bandura. Los aspectos más destacables del programa son los siguientes: 

• Facilita contenidos que tuvieran relación con el modelo implementado en Cataluña, pero también con 
los indicadores de resultados más deseables en un proceso de PDA (52,96). 

• Integra elementos menos operativos como los aspectos éticos y legales en relación a la PDA.

• Preserva un espacio para el trabajo de habilidades de comunicación en el espacio virtual, con la idea 
de profundizar en ellos en la parte presencial y a partir del trabajo en grupos pequeños de participan-
tes, en la línea de otros trabajos (81,222,268). 
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• Integra casos prácticos reales y comunes en la práctica asistencial, a partir de tres pacientes que 
presentan trayectorias clínicas distintas. Estas trayectorias, como hemos visto en el estudio anterior, 
son las que los/las profesionales reconocen como contextos de enfermedad claramente beneficia-
rios del proceso de PDA.

• La sesión presencial promueve la sensibilización, reflexión y comprensión de la importancia de la 
PDA y su factibilidad en la práctica (expectativas de resultados).

Otros contenidos de la formación merecen también interés. Al inicio de las sesiones llevadas a cabo en los 
años anteriores, se detectaba siempre una confusión entre el concepto de DVA y PDA: en nuestra población, 
los/las profesionales sanitarios no acostumbran a acompañar a los pacientes a hacer DVA, y muchas veces no 
conocen los circuitos para facilitar su acceso a la ciudadanía (123,269). En relación a esto, es conocido que 
el registro de DVAs es un indicador común en modelos que centran el proceso de PDA en la compleción de 
los mismos (82,133,172), pero no era un aspecto central en el modelo catalán de PDA. Por ello, inicialmente 
no era objeto de la formación presencial destacar las diferencias entre PDA y DVA, porque ya se mencionaban 
en la formación online. Sin embargo, se decidió integrar este objetivo de aprendizaje al inicio de las sesiones 
presenciales dadas las dudas y confusión terminológica que siempre suscita este tema. 

En el programa docente se hizo especial énfasis en la necesidad de explorar deseos, valores, expectativas, 
miedos, preocupaciones, y plantear la elección del representante, entre otros aspectos, y cómo reflejar eso en 
la historia clínica, en la línea de las dimensiones que componen la PDA (39). Estas variables serán la base para 
la evaluación de la transferencia del conocimiento en la práctica, a partir de identificar si están reflejadas en las 
historias clínicas de los pacientes. Esto es coherente con lo que la literatura sugiere en cuanto a evaluación de 
indicadores de resultados (138,203). 

Se integró en el programa el concepto de readiness y engagement ya que resulta clave que los/las profesiona-
les sanitarios conozcan que, ni todos las personas están dispuestas a confiar y expresar sus preocupaciones, 
ni que todas quieren evitarlo (151). Los/las profesionales deben ser sensibles al ritmo de la persona enferma y 
a sus necesidades de información, pero también ser conscientes de la responsabilidad que tienen en el inicio 
del proceso y la yatrogenia que puede derivarse de no iniciarlo adecuadamente.

En el diseño de las sesiones se reservó un espacio para dudas surgidas y tareas a realizar al día siguiente en la 
práctica asistencial, de cara a estimular el desarrollo de procesos de PDA con sus pacientes.

Metodología docente

En el diseño del protocolo se compara dos formatos docentes: el formato online y el formato mixto. Dado que 
el curso online de PDA ya funcionaba y lo habían realizado diversos/as profesionales, como hemos visto en el 
artículo del modelo catalán, se apostó por utilizar la formación online como grupo control y analizar si existían 
diferencias al añadir la formación de las sesiones presenciales al grupo experimental. 

El programa combina metodologías docentes que favorezcan la comprensión y aprendizaje de la esencia del 
concepto de la PDA, como un proceso que va más allá de explorar voluntades anticipadas al final de la vida; y 
también se centró en su aplicabilidad en la práctica a partir de casos reales. Pretende estimular cognitivamente 

(conocimiento) a partir de vídeos y de contenido escrito de base teórica y afectivamente (actitudes) a los/las 
profesionales, a partir de preguntas de reflexión y discusión de los casos. Modelos docentes similares han 
mostrado resultados positivos en variables como la autoeficacia (81), pero como hemos comentado, no han 
comparado dos modalidades formativas distintas.

La primera sesión presencial se diseñó para iniciarse con una serie de preguntas de múltiple respuesta con el 
programa Kahoot, un formato de aprendizaje a partir de preguntas y respuesta que se convierte en una especie 
de concurso, y se utiliza como estrategia motivacional y de implicación de los/las profesionales. Algunos temas 
que se trabajarán con estas preguntas son los descritos como barreras en los procesos de PDA, tales como 
identificar el mejor momento de iniciar la PDA, o identificar quién es el responsable de llevarla a cabo, o las 
diferencias antes mencionadas entre DVA y PDA (205).

La formación presencial basada en dos sesiones de tres horas se diseñó en base a la disponibilidad de los 
equipos, de cara a favorecer su asistencia. A pesar de que en los resultados del estudio anterior se vio que una 
formación previa podía impactar en la mejora de autoeficacia de los/las profesionales, en la literatura se halla 
una gran variabilidad en cuanto a formatos docentes(142), por lo que el criterio para diseñar estas sesiones 
se basó en la literatura y en la factibilidad en el terreno, tal y como también apuntaron Detering et al. en su 
programa formativo con médicos/as de atención primaria (81). La duración de la formación es una dificultad 
importante a la hora de diseñar programas docentes que cobran más sentido en la presencialidad (sobre todo 
si incluyen experiencias de roleplaying), dado que requieren de la disponibilidad de los/las profesionales y algo 
más de tiempo para que incidan en el aprendizaje (245). En nuestra experiencia en sesiones de PDA, cuando 
la formación es obligatoria y enmarcada en el entorno laboral, los/las profesionales muestran dificultades en 
el cumplimiento de los horarios y en el compromiso con la asistencia en general. Los/las profesionales siem-
pre priorizan la labor asistencial y en ocasiones la formación la perciben como una actividad obligada que les 
aporta poco valor. Tiene sentido esta actitud dada la gran carga de trabajo que asumen. Sin embargo, llevar a 
cabo procesos de PDA puede beneficiar a la persona enferma, al entorno afectivo, a los/las profesionales y a 
las organizaciones, y por ello es importante recibir formación específica que facilite las herramientas necesarias 
para llevarla a cabo. 

Para diseñar estrategias de implementación exitosas de cobertura extensa, se podría plantear medidas de 
incentivación a los/las profesionales que faciliten y mejoren su participación; o que se optimicen las nuevas 
tecnologías, tal y como ya está haciendo a raíz de la pandemia por COVID. Existen experiencias de éxito que 
lo avalan (222).

Impacto de la formación en los/las profesionales

En nuestro estudio se planteó hacer un corte evaluativo inmediatamente tras la formación y a los seis meses. 
Existen varias razones para ello. La primera es que, en base al marco teórico del TTM, para afirmar que una 
conducta ha sido adquirida y la persona se halla en fase de mantenimiento, deben pasar por lo menos seis 
meses. La segunda razón es que en trabajos recientes se ha demostrado que el aprendizaje y la práctica de 
PDA se mantiene en el tiempo tras una formación, por lo que se espera que suceda también con la propuesta 
de protocolo realizada (267). Y finalmente, la supervivencia de las personas codificadas como MACA es baja al 
cabo de un año, por lo que alargar los puntos de corte al año tras la formación implicaba el riesgo de pérdida 
de muestra de pacientes. 
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Siguiendo con la coherencia de nuestros trabajos previos, se espera un impacto positivo en la mejora de 
autoeficacia en PDA en los/las profesionales tras la formación y que además esta se mantenga en el tiempo. 
Esto ya se ha evaluado en formaciones relacionadas con habilidades de comunicación (221,270) y también 
específicamente con formaciones en PDA (81,203,268), con resultados positivos en los proyectos finalizados, 
y en espera de resultados de otros ensayos clínicos aleatorios, similares a nuestro proyecto (271). Sin embargo 
es interesante recordar que la autoeficacia es un constructo subjetivo, una percepción de capacidad que un 
individuo tiene sobre sí mismo, lo que implica que puede estar sobrestimada y no reflejar la competencia real 
que la persona tiene en una tarea concreta (229). Aunque existen determinantes que favorecen el desarrollo 
de autoeficacia en los que se puede incidir externamente, hay otros que son intrínsecos. En nuestros trabajos 
previos, los profesionales tienden a valorar su autoeficacia en PDA con valores bastante elevados, a pesar de 
no haber recibido formación ni estar realizando procesos de PDA de forma habitual. Esto nos hace pensar 
que la autoeficacia puede ser una variable confusora en sí misma. Como se ha visto, en algunos trabajos, la 
autoeficacia puede disminuir tras un proceso de aprendizaje si este genera la conciencia del “incompetente_ 
consciente” en el sujeto que aprende (222). Por ello, se debe ser prudente al considerar esta variable como 
un valor absoluto en los proyectos de investigación, y es recomendable acompañarla de instrumentos que 
midan el aprendizaje a otros niveles. El disponer de la ACP-SEs, un instrumento de medida de autoeficacia en 
PDA, validado en nuestro contexto, otorga rigor a la metodología de trabajo y aporta una diferencia importante 
respecto a trabajos previos, donde los instrumentos para la evaluación de la autoeficacia han sido construidos 
ad-hoc y sin proceso de validación (71,81,175).

La satisfacción con la formación en PDA que se había llevado a cabo en Cataluña, como hemos visto en el 
artículo del modelo catalán, fue elevada. Difícilmente se hallan resultados bajos de satisfacción tras un proceso 
formativo, pero es una variable que suele estar presente en la evaluación del impacto de la formación. No por 
ello es una variable menos importante. Si los/las profesionales se sienten satisfechos con la formación, tendrán 
mayor necesidad de aprender e integrarán mejor los conceptos. El estado de ánimo positivo es un factor favo-
recedor del aprendizaje y de la autoconfianza (202).

Por ello, con este estudio esperamos obtener resultados positivos en autoeficacia, satisfacción y transferencia 
en la práctica, como mostramos seguidamente.

Impacto de la formación en la práctica clínica

Vincular la formación en aspectos relacionados con la PDA al impacto en la práctica clínica se ha evaluado 
en estudios previos a partir de variables recogidas del registro en las historias clínicas (137,225,272), pero 
también de variables de la práctica clínica o del proceso de atención relacionadas con dimensiones de la 
PDA, como la adecuación del uso de recursos (112). En nuestro estudio, los registros en las HC serán la 
fuente de información sobre la transferencia del conocimiento a la práctica porque despiertan interés a nivel 
organizativo, son un indicador de calidad del proceso de PDA y son accesibles para todo el sistema público 
de salud, siempre bajo condicionantes de confidencialidad. Además, más allá de evaluar la transferencia a 
partir de los registros, consideramos clave evaluar, en el futuro, la competencia de los/las profesionales y la 
transferencia en la práctica a través de sistemas más sofisticados, como pueden ser la autoevaluación, eva-
luación por pares, observación externa y, muy importante, a partir de la experiencia del paciente. Partiendo 
de la base de este ensayo clínico, y en espera de sus resultados, se pueden abrir líneas de investigación 
que refuercen el conocimiento de los mecanismos de impacto de la PDA en la práctica, a partir de los/las 

profesionales, los/las pacientes y en el sistema, en la línea de trabajos muy similares que están en estos 
momentos desarrollándose en Europa (248).

En cierto sentido, el planteamiento que se hace en este estudio al incluir la revisión de las historias como re-
sultado del proceso de aprendizaje, también nos mostrará una foto de lo que ha sucedido con los pacientes 
cuyos profesionales de referencia han recibido una formación en PDA. Descubrir que el/la paciente ha podido 
expresar sus valores y preferencias, que ha llevado a cabo un DVA, que ha identificado a un/a representante, 
o que ha sido atendido/a o ha fallecido allá donde deseaba, son variables que nos ayudarán a analizar si la 
formación ha dado frutos. Y, sobre todo, nos permitirán intuir que el/la paciente ha vivido su proceso de final 
de vida como él o ella deseaba. No hay un indicador de éxito mejor que ese.

6.5. Discusión final
La implementación de la PDA requiere del diseño de intervenciones complejas que incorporen teorías socia-
les y de adquisición de conductas en salud como paradigma teórico; al mismo tiempo deben sustentarse en 
la realidad asistencial, social, epidemiológica, económica, cultural y del sistema asistencial propios del en-
torno en el que la estrategia de implementación va a llevarse a cabo. Para diseñar e implementar programas 
de PDA de éxito, se debe contemplar: indicadores que incluyan la experiencia y necesidades de personas 
enfermas y su entorno afectivo; las barreras y oportunidades que identifican los profesionales para la apli-
cabilidad del proceso; los procesos de aprendizaje que faciliten la adquisición de competencias; la mejora 
de la autoeficacia en los/las profesionales y la predisposición de las personas enfermas, ambos constructos 
fundamentales para mejorar la participación de unos y otros en los procesos de PDA; y la implicación de las 
organizaciones para integrar acciones en el sistema que facilite la impregnación del proceso de PDA en la 
práctica asistencial diaria.

Partiendo del marco teórico, las experiencias de programas de PDA existentes y de la literatura más sig-
nificativa en relación al conocimiento del proceso de PDA y su mecanismo de impacto, a lo largo de esta 
tesis se ha ofrecido una pequeña pincelada que de luz a algunos de los requerimientos de una interven-
ción tan compleja como es el desarrollo del proceso de PDA. Este trabajo se ha centrado especialmente 
en la experiencia y formación de los profesionales y ha ofrecido una herramienta útil para la medición 
del impacto de la formación a cierto nivel: la autoeficacia en PDA que, como se ha visto, juega un papel 
clave en la interacción entre el conocimiento y la práctica profesional, y en el caso del objeto de estudio 
de esta tesis, en la puesta en práctica del proceso de PDA por parte de los/las profesionales. También se 
ha aportado conocimiento sobre la relación de la autoeficacia y dimensiones relacionadas con la gestión 
emocional muy relevante cuando nos referimos a profesionales asistenciales que manejan a diario situa-
ciones de sufrimiento humano. 

En nuestro trabajo no se ha profundizado en la importancia de la implicación de las personas enfermas ni en 
su experiencia en relación al proceso de PDA, pero en el marco teórico se ha pretendido hacer énfasis en 
reconocer los mecanismos afectivos, cognitivos, conductuales y motivacionales que facilitan o dificultan que 
las personas se involucren en el proceso, dada la importancia que tiene que los/las profesionales sean cono-
cedores de ello, ya que deben ser el motor que impulse el inicio de los procesos de PDA. Por ello ese aspecto 
sí que se integra en la formación de PDA diseñada para esta investigación.
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En la discusión se ha reflejado el desarrollo natural de este proyecto de tesis siguiendo el orden cronológico 
del proyecto: desde la creación de las bases del modelo y la implicación para los/las profesionales de atención 
primaria; la identificación de indicadores útiles para la medida del impacto; la elección de la autoeficacia en 
PDA como punto de partida para el conocimiento de la perspectiva, predisposición y práctica de los/las pro-
fesionales de atención primaria; y la propuesta de medida del impacto de una formación en base a variables 
diversas, incluida la transferencia del conocimiento a la práctica. 

Todos estos aspectos se han discutido en relación a la literatura recogida en el marco teórico y a los hallazgos 
que nuestra investigación ha ido aportando a lo largo de estos años.

07
Conclusiones y relevancia

7.1. Conclusiones
Tras la revisión de la situación actual del concepto de PDA, se puede determinar que: 

• El desarrollo de la PDA se nutre de valores éticos, cuyo fundamento principal es la autonomía rela-
cional 

• Para favorecer procesos de PDA basados en un abordaje holístico y multidisciplinar, es importante 
adaptar la definición más reciente del concepto al modelo asistencial de cada contexto, integrando 
en la máxima medida posible a todos los/las profesionales responsables del cuidado y atención a 
personas beneficiarias del proceso de PDA. 

• En los procesos de PDA es fundamental que los/las profesionales tengan habilidades de comunica-
ción e interés en favorecer la participación de las personas en los procesos de toma de decisiones.

• Llevar a cabo adecuadamente el proceso de PDA puede dar como resultado la mejora de la satisfac-
ción de todas las personas participantes, una mejor calidad del proceso de atención recibido y una 
mayor adecuación de los deseos expresados y los resultados obtenidos en la salud.

Tras los estudios presentados en esta tesis, se puede concluir que:

1. Existen elementos organizativos que favorecen la implementación de programas de PDA en los sis-
temas asistenciales.

2. La autoeficacia de los/las profesionales en PDA es un indicador medible y que contribuye a la eva-
luación de la implementación de la PDA en la práctica clínica. 

3. La autoeficacia se relaciona con formación previa y experiencia en la puesta en práctica de PDA, con 
competencias propias en la gestión de emociones y con la percepción de su relevancia y el valor que 
aporta a las personas beneficiarias por parte de los/las profesionales responsables de llevarla a cabo. 

4. Aunque existen determinantes intrínsecos individuales que son facilitadores e indicadores de mayor 
autoeficacia en PDA, esta puede ser mejorada a partir de acciones diseñadas que se sustenten en 
su marco teórico: la teoría social cognitiva.

5. En el diseño de programas docentes de PDA se deben considerar aspectos como: la autoeficacia 
previa en PDA, la predisposición de las personas participantes en cuanto a la adquisición de cono-
cimientos y de conductas nuevas a poner en práctica (sensibilidad hacia el tema y actitud hacia su 



142  |  PLANIFICACIÓN DE DECISIONES ANTICIPADAS (PDA) EN CATALUÑA TESIS DOCTORAL · UVIC-UCC  |  143

Cristina Lasmarías Martínez CONCLUSIONES Y RELEVANCIA

aplicabilidad en la práctica); la formación previa en aspectos relacionados con la comunicación y el 
manejo de dilemas ético-clínicos; la integración de metodologías mixtas, online y presencial, y parti-
cipativas en grupos pequeños; o la combinación de contenidos teóricos y de situaciones prácticas. 

Finalmente, se puede concluir que la PDA es un proceso complejo. De cara a garantizar su implementación 
en la práctica hay que incidir en cada uno de los pilares que lo sustentan: personas enfermas, familiares, 
comunidad, profesionales, sistemas de salud y políticas sanitarias. Ello requiere la creencia sólida en sus 
beneficios, el compromiso de todas las personas implicadas, un liderazgo con credibilidad, e inversión de 
tiempo y dinero. 

A lo largo de esta tesis se han mostrado resultados que pueden ser la base para el desarrollo de algunos de 
estos aspectos.

7.2. Limitaciones de la investigación
Son varias las limitaciones de este trabajo. 

El modelo catalán fue un proyecto institucional que ha tenido un despliegue heterogéneo en el contexto sanita-
rio. Los resultados publicados son un corte puntual realizado para la redacción del artículo, pero sus resultados 
de impacto no han podido extrapolarse más allá de ese momento, ya que las investigadoras principales del 
trabajo sólo tuvieron acceso a la información relacionada con los resultados de implementación que les fue 
facilitada en un momento determinado, y no pudieron contemplar otros indicadores a largo plazo que habrían 
resultado también de interés para la descripción del modelo.

La escala de autoeficacia en PDA es un instrumento auto informado y, por lo tanto, su resultado puede estar su-
jeto a la deseabilidad social que suponga un sesgo en positivo, y por ello, una sobredimensión de la puntuación. 

La participación en el estudio también puede suponer un sesgo, ya que probablemente respondieron aquellas 
personas sensibilizadas con el tema o con actitud más positiva ante la participación en estudios de este tipo. 
Sería interesante conocer cómo puntúan aquellos/llas profesionales a los que les interesa menos la PDA o que 
le otorgan menos valor en la práctica clínica.

Otra limitación importante es la factibilidad de cualquier actividad formativa que se lleve a cabo con profesio-
nales del ámbito asistencial. A pesar de que se muestren interesados en el tema, su compromiso con la for-
mación está condicionado por aspectos organizativos, por la carga de trabajo y por factores emocionales, que 
a veces se activan por el propio tema de la PDA. Para desarrollar una estrategia formativa y medir su impacto 
de forma controlada que permita minimizar sesgos, se requiere del compromiso institucional que establezca 
mecanismos facilitadores y motivadores, que en ocasiones es poco factible.

Para el desarrollo de este proyecto nos hemos centrado en el concepto de PDA. En la literatura se utilizan 
otras terminologías para referirse a los procesos de toma de decisiones, como es el concepto de Shared 
Decision-Making. Somos conscientes de que pueden existir otros modelos o aproximaciones a los procesos 

de toma de decisiones basados en estas propuestas. Existen publicaciones que integran ambos conceptos 
como complementarios, por ello hemos preferido centrarnos en la PDA, tema del que la literatura recoge 
extensa evidencia.

Por supuesto, la limitación más relevante ha sido la pandemia mundial provocada por el SARS-COV-2. El se-
guimiento del ensayo clínico estaba programado para el mes de mayo de 2020. Dada la alteración absoluta 
de la actividad de los equipos de atención primaria, aún hoy en día, se deberá replantear su implementación. 
Todos los datos mostrados en esta tesis han sido recogidos en un contexto previo a la pandemia.

7.3. Relevancia para la práctica clínica y la gestión 
Una pregunta que lanzo al aire frecuentemente tras una sesión docente es: ¿Qué te llevas de esta sesión? 
¿Qué hemos aprendido? ¿Qué harás diferente a partir de mañana en tu centro de trabajo en relación a lo que 
hemos trabajado? Intentaremos brevemente dar respuesta a ello…

En los últimos 5 años ha habido un aumento exponencial de proyectos de investigación relacionados con la 
PDA. La publicación de los dos estudios Delphi en 2017, en los que se definían indicadores de resultados 
relacionados con la implementación de PDA fue un gran impulso para orientar el diseño de proyectos de inves-
tigación que incorporen los resultados de impacto de la PDA en la práctica (52,96). Otros trabajos como el de 
Gilissen et al.(68) han definido los precondicionantes para que un programa de PDA se lleve a cabo, especial-
mente en el entorno residencial. En su trabajo sientan las bases de los programas de implementación de PDA.

Diversas autoras han profundizado en el conocimiento de los mecanismos a partir de los cuales las personas enfer-
mas se involucran en los procesos de PDA, con la voluntad de favorecer su participación en los procesos de toma 
de decisiones. Sus trabajos son grandes referentes para acercar el proceso de la PDA a las personas enfermas. 

Se han estudiado también los procesos de PDA en situaciones vitales de fragilidad, en las áreas de geriatría, 
personas con demencia, nefrología, pediatría, oncología; en entornos asistenciales como residencias geriátri-
cas, atención primaria, hospitales; y por disciplinas profesionales como medicina, enfermería, técnicos auxilia-
res de enfermería, trabajo social…

Se ha investigado cómo inciden los factores culturales, sociales, económicos, políticos u organizacionales en 
el desarrollo de la PDA. También se ha estudiado el desarrollo de la PDA en sistemas integrados de salud, en 
los que se involucran a diversos niveles asistenciales.

Se ha establecido la relación entre la formación, la autoeficacia, el conocimiento, la compleción de DVAs, la 
consecución de objetivos de salud, y las prácticas diversas de la PDA en la rutina diaria. Se han descrito tam-
bién los beneficios y las barreras, por parte de las personas enfermas, familias, profesionales y organizaciones. 

Sin embargo, en España la publicación es escasa, hallamos muy pocos trabajos en lengua castellana en algún 
ámbito concreto, como la atención primaria, pero muy pocos en inglés y con impacto internacional. Si bien 
estos trabajos son relevantes por ser pioneros, queda mucho trabajo por hacer. 
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Nuestro trabajo ha descrito por primera vez el desarrollo de un programa de implementación de PDA enmarcado 
en la atención a personas con enfermedades crónicas avanzadas en un sistema público de salud. Existen muy 
pocas referencias internacionales que describan un programa como este, y ninguno llevado a cabo en España. 

La ACP-SEs es el primer instrumento validado al castellano que evalúa la autoeficacia en relación a variables 
vinculadas al proceso de PDA. Además, a diferencia de la original, esta escala ha sido validada con médicos/
as y enfermeros/as. Un equipo de CP de Argentina ha solicitado permiso para validarla en su contexto, por lo 
que puede resultar una herramienta pionera en el contexto de habla hispana. 

Hemos analizado por primera vez en España las prácticas asistenciales de los/las profesionales de atención 
primaria en relación a la PDA, comparando el conocimiento y la autoeficacia que manifiestan profesionales de 
diferentes disciplinas. Esta escala ha mostrado utilidad a la hora de identificar factores predisponentes que 
definirían un perfil competencial avanzado, “gold estándar”, en el desarrollo de procesos de PDA. También ha 
contribuido a identificar diferencias entre médicos/as y enfermeros/as que faciliten el desarrollo de formación 
dirigida al rol específico del profesional.

Nuestro trabajo ha aportado una foto de situación tras la implementación de un programa de PDA, que mues-
tra que los/las profesionales valoran el proceso de PDA, pero que tienen dificultades en su puesta en práctica, 
como ya apuntó Granero-Moya et al. (87) al identificar las barreras que expresaban las enfermeras de atención 
primaria en Andalucía. 

Todos estos datos, analizados por primera vez en nuestro sistema sanitario, tanto catalán como español, 
contribuirán a mejorar la formación de los/las profesionales, a optimizar su impacto en la práctica y a explorar 
formatos adecuados que mejoren los resultados en salud de las personas enfermas, en los/las profesionales 
y en las organizaciones. 

El conocimiento de la autoeficacia en PDA que muestran los profesionales puede servir de base para elaborar 
programas formativos dirigidos y para definir indicadores de medida de impacto en el conocimiento, las habi-
lidades, las actitudes y la transferencia del aprendizaje a la práctica.

Consideramos fundamental aprovechar la reciente ley de regulación de la eutanasia para incorporar la PDA en 
la rutina asistencial, como herramienta facilitadora en la toma de decisiones tanto una vez se haya producido 
una solicitud de ayuda a morir, como en aquellas personas que puedan ser susceptibles de solicitarla. 

Creemos que se ha abierto un camino al conocimiento, a la investigación y la creatividad en el desarrollo de fórmulas 
para la mejora de programas de PDA, que sin duda puede tener un gran impacto en la mejora de la calidad de la 
atención de personas frágiles que viven experiencias de enfermedades crónicas avanzadas y de final de vida.

7.4. Relevancia para la investigación
McMahan et al. (142) han publicado recientemente una revisión sistemática muy completa sobre investigacio-
nes realizadas en PDA hasta 2019. Estas autoras reflejan el incremento exponencial de los últimos 5 años de 

publicaciones centradas en aspectos relacionados con la PDA. De hecho, identifican más de 500 estudios 
publicados en 2018. Y sólo incluyen aquellos que son ensayos clínicos. Sin embargo, esta revisión no recoge 
trabajos de autores españoles. Tampoco Tamayo et al. (46), autoras españolas, hallaron proyectos españoles 
o en lengua hispana cuando llevaron a cabo su revisión en 2010. Todo sigue igual 20 años después. 

En este sentido, existen líneas futuras de investigación muy claras, dada la magnitud del área de estudio y la 
escasez de trabajos relacionados con la PDA en nuestro entorno cercano. Por ejemplo, en esta tesis no se ha 
abarcado la experiencia del paciente en el proceso de PDA. Aunque inicialmente se planteó hacer un estudio 
de metodología mixta en el que se involucrase a los pacientes desde una aproximación cualitativa, finalmente 
se consideró que esa línea de trabajo sería el siguiente paso para realizar.

Desde nuestro punto de vista, destacamos varias líneas de estudio futuras.

7.4.1. Investigación en metodología docente.  
          En busca de los mejores resultados en autoeficacia

Una de las líneas de investigación abiertas tras este trabajo es la obtención de resultados del ensayo clínico. 
Existe un interés claro en explorar metodologías docentes que optimicen resultados de impacto en cuanto a 
mejora de autoeficacia, de conocimiento y de transferencia en la práctica. Desde AEPCA hemos empezado a 
desarrollar formación online sincrónica, con buenos resultados de satisfacción. Pero se deben incorporar indi-
cadores de resultados basados en la evidencia, incorporar el uso de instrumentos validados y plantear niveles 
de impacto de la formación más ambiciosos.

En este trabajo hemos mencionado el proyecto Serious Illness Care Program. En muchas de sus publicaciones 
integran la PDA como objetivo de la intervención, destacando que la herramienta que ellos proponen es facilita-
dora para el proceso de PDA. Es una línea posible de trabajo la incorporación de instrumentos validados para 
mejorar los procesos de comunicación. Existe alguna experiencia en desarrollo que pretende implementar este 
programa en formación a médicos/as residentes de oncología.

7.4.2. Identificar especificidades del proceso de planificación  
           por trayectorias de enfermedad

La autora de esta tesis está desarrollando el programa de PDA en un instituto monográfico de cáncer (pro-
yecto PDA_ICO). Con todo lo aprendido, y bajo el planteamiento de que la PDA es una intervención comple-
ja, el resultado esperado es la implementación de prácticas seguras de PDA en personas con enfermedad 
oncológica. Como parte de la estrategia de la intervención compleja, se ha diseñado y puesto en marcha un 
estudio fenomenológico para explorar la percepción, creencias y barreras identificadas en relación a la puesta 
en práctica de la PDA, en el que han participado profesionales de medicina y enfermería de las especialidades 
de oncología médica, hematología clínica y oncología radioterápica. Este estudio está ahora mismo en fase de 
análisis. Y tras él se van a evaluar acciones formativas basadas en los formatos diseñados en el ensayo clínico 
descrito en esta tesis. El proyecto PDA_ICO es pionero en nuestro país.
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Otras líneas de investigación futuras podrían explorar la implementación de la PDA en el ámbito geriátrico, en 
salud mental, en personas con enfermedades degenerativas o en personas con demencia, entre otras. Nos 
consta que se han abierto algunas líneas de trabajo en esta dirección. Sus resultados pueden ser una oportu-
nidad más para avanzar en el despliegue de este concepto centrado en trayectorias de enfermedad. 

7.4.3. Explorar la experiencia del paciente y las familias

No se puede olvidar la línea de investigación más importante, la experiencia de pacientes y familias en relación 
al proceso de PDA. Nada de esto tiene sentido si no aporta valor a las personas enfermas y su entorno afec-
tivo. Existen herramientas validadas que permiten evaluar la predisposición de las personas a la hora de invo-
lucrarse en los procesos de PDA; sería interesante explorar su aplicación en la práctica en nuestro contexto. 

Existe evidencia de que las personas desean participar en los procesos de toma de decisiones. Se pueden plan-
tear líneas de investigación que dirijan sus esfuerzos a explorar cuan precozmente se pueden iniciar procesos de 
PDA en la práctica. ¿Cómo percibiría un proceso de PDA una persona que ha debutado con un diagnóstico de 
demencia? ¿En qué momento debemos introducir la PDA en una persona con una enfermedad oncológica? Y en 
un contexto de fragilidad, ¿será bien recibido este proceso? ¿Cómo involucramos a las familias?

En el proyecto PDA_ICO se va a validar un díptico informativo sobre la PDA en oncología, y se testará con pacientes 
y familiares. Aunque estará centrado en enfermedad oncológica, puede ser extrapolable a otros ámbitos asistencia-
les. La información y la difusión de este proceso en la ciudadanía es fundamental para sensibilizar a todos los niveles 
sobre los beneficios de “tener un plan”, para que, como dice Begoña Román, “la enfermedad nos pille pensados”.

7.4.4. La Planificación de Decisiones Anticipadas y la ética del cuidado

Finalmente, como enfermera humanista, experta en cuidados paliativos, comprometida con el respeto a la vo-
luntad de las personas, y firme defensora de que es la profesión enfermera la que debe liderar este proceso, no 
puedo obviar la oportunidad de investigar en nuestra disciplina profesional cómo encajar el proceso de PDA en 
la labor diaria. Y en concreto, de profundizar un poco más en la relación entre la PDA y la ética del cuidado. El 
cuidado es nuestra herramienta de trabajo y no hay nada más ético (ni más hermoso) que un cuidado basado 
en el respeto a la persona y centrado en sus necesidades más íntimas e importantes. En un trabajo publica-
do por el Col·legi Oficial d’Infermeres i Infermers de Barcelona, se hizo un primer intento de acercar ambos 
conceptos, pero sin duda fue la gran aportación de la Dra. Montse Busquets, enfermera y profesora de ética 
y legislación de la Universitat de Barcelona, experta y referente en el tema, la que ayudó a cuadrar el vínculo 
entre la PDA y la ética del cuidado (273). Queda aún mucho que explorar en relación a esta línea de trabajo.

Para finalizar, en un contexto en el que hay tanto por hacer, sería recomendable ir por partes, tener claros nues-
tros referentes internacionales e incorporar el valor diferencial respecto a ellos para construir referentes propios, 
pero aprovechar los trabajos interesantísimos que se están publicando desde tantos ámbitos. El contexto 
asiático es un referente que está en expansión; y en Europa, los grupos de investigación belgas, holandeses y 
alemanes son un muy buen modelo para seguir en cuanto a la rigurosidad en el campo de lo empírico. Ahora 
hay que explorar como trasladarlo a la práctica.

Desde AEPCA, la asociación que actualmente presido, tenemos la voluntad de promover el concepto, de ge-
nerar conocimiento y de promover líneas de investigación que constaten el valor de la PDA en nuestra práctica 
asistencial diaria.

7.5. Relevancia para la docencia
Dada mi trayectoria profesional en el entorno académico, no puedo olvidar aportar una reflexión relacionada 
con la implicación de nuestros hallazgos para la docencia. Recientemente, un colega oncólogo me decía: “la 
primera vez que di una mala noticia, lo pasé muy mal, no sabía cómo hacerlo, nadie me había enseñado”. 
¿Cómo es posible que un profesional que dará muchas malas noticias a lo largo de su trayectoria profesional 
no haya sido preparado para ello? ¿Qué influencia tiene eso en que haya aprendido de forma autónoma, bajo 
ninguna supervisión, a dar malas noticias? ¿Cómo se puede asegurar que no las esté dando mal, generando 
yatrogenia en el proceso comunicativo?

Hemos visto la importancia de la autoeficacia en el desarrollo de procesos de PDA. También hemos identifica-
do que uno de los indicadores relacionados con mayor autoeficacia es la práctica habitual del proceso; y que 
existe además relación con la gestión emocional que puede suscitar enfrentarse a conversaciones difíciles. 
Parece lógico pensar que integrar la PDA en la formación de grado de todas las disciplinas relacionadas con 
ciencias de la salud facilitaría que los/las profesionales se enfrentaran al mundo laboral sintiéndose con más 
seguridad y mostrando una mayor sensibilidad hacia la importancia de involucrar a las personas en los proce-
sos de toma de decisiones. 

Por otro lado, identificar miedos, tabús, barreras o limitaciones individuales de cara a enfrentar estos procesos 
y poderlo trabajar en un entorno de seguridad, en el marco universitario o de formación profesional, ayudaría a 
desmontar creencias, reemplazarlas por conceptos certeros, y potenciar las competencias de los futuros pro-
fesionales. Eso no evitará que se enfrenten a situaciones complejas, pero puede que se sientan más capaces 
y seguros/as para darles respuesta. 
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Anexos

Anexo 1. Definiciones diversas relacionadas con el concepto de 
Planificación de Decisiones Anticipadas en España

Planificación anticipada de la asistencia sanitaria (PAAS)

“La PAAS puede considerarse un proceso continuado en el tiempo, a través del cual los profesionales sani-
tarios van abordando, junto con el paciente y su familia, diferentes aspectos relacionados con los cuidados e 
intervenciones médicas que puedan darse en el futuro, planificando conjuntamente la atención sanitaria que le 
gustaría al paciente tanto recibir como rechazar, con la finalidad de poder tomar decisiones sobre cómo pro-
ceder cuando este no sea capaz de expresar sus opiniones.”(274)

“El objetivo es alcanzar un conocimiento de los valores y las preferencias del paciente que se refleje en la histo-
ria clínica de tal modo que sirva de apoyo para tomar decisiones coherentes con su voluntad si en un momento 
dado pierde la capacidad de otorgar el consentimiento.” (275)

Planificación anticipada de la atención

“Se trata del plan establecido conjuntamente por el profesional y el enfermo, tras un proceso deliberativo entre 
ambos en el que no solo se haya informado y discutido sobre los hechos clínicos, sino que también se hayan 
identificado los valores en juego y discutido el modo de gestionarlos de la forma más sensata, razonable y 
prudente posible.” (38)

Planificación anticipada de las decisiones al final de la vida

“Proceso comunicativo en el que participan el paciente, los/las profesionales sanitarios y los familiares y perso-
nas que él/ella estime conveniente, en el cual se explicitan y clarifican los deseos, preferencias y valores del/la 
paciente respecto a los cuidados sanitarios que recibirá cuando él/ella no sea capaz de tomar las decisiones 
por sí mismo/a y respecto a quién tomará las decisiones en su lugar.”(276)
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Planificació de decisions anticipades

“Procés deliberatiu i estructurat mitjançant el qual una persona expressa el seus valors, desitjos i preferències 
i, d’acord amb aquests i en col·laboració amb el seu entorn afectiu i el seu equip assistencial de referència, 
formula i planifica com voldria que fos l’atenció que ha de rebre davant una situació de complexitat clínica o 
malaltia greu que es preveu probable en un termini de temps determinat i relativament curt, o en situació de 
final de vida, especialment en aquelles circumstàncies en què no estigui en condicions de decidir.” (41)

Planificación compartida de la atención

“Proceso deliberativo, relacional y estructurado, que facilita la reflexión y comprensión de la vivencia de en-
fermedad 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, como aquellos 
momentos en los que la persona no sea competente para decidir.” (246)

PLANIFICACIÓ
DE DECISIONS
ANTICIPADES
(PDA)

Grup investigador:

Dolors Mateo-Ortega, Xavier Gómez-Batiste,  
Joaquín T. Limonero, Jorge Maté-Méndez, Elba Beas, 
Jesús González-Barboteo, Elisabeth Barbero, Sara Ela 

Con el soporte de:

Grupo Investigador: Dolors Mateo-Ortega, PhD (Psyc)1,2,3,4 Xavier Gómez-Batiste, 
MD, PhD1,2 Joaquín T. Limonero, PhD (Psyc)3 Jorge Maté-Méndez, PhD (Psyc)3,5 Elba 
Beas, CNA1 Jesús González-Barboteo MD, PhD6 Elisabeth Barbero, SW, MSc7 Sara Ela, 
BA1

1  Observatorio ‘Qualy’. Centro Colaborador de la OMS para programas públicos de cuidados paliati-
vos Instituto Catalán de Oncología

2  Cátedra de Cuidados Paliativos, Universidad de Vic-Universidad Central de Cataluña 
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7  Unidad de Trabajo Social Sanitario. Instituto Catalán de Oncología

Con la colaboración del Programa para la Atención Integral de Personas con Enfermedades avan-
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Què és la PDA?
És un procés deliberatiu i estruc-
turat mitjançant el qual una 
persona expressa el seus valors 
i preferències i d’acord amb 
aquests planifica com voldria que 
fos l’atenció a rebre, davant d’una 
situació de complexitat clínica 
o malaltia greu que es preveu 
probable en un termini de temps 
determinat .

A qui s’adreça
•  Persona major d’edat o menor 

madur
•  Tutor legal d’un menor

+
•  Persona competent o amb el su-

port del representant o referent

PRIORITARI: PCC-MACA
Risc de perdre funcions superiors

Quines tasques cal dur a terme?

•  Suggerir: plantejar la PDA a la 
persona o a un altre professional

•  Vetllar: assegurar-se del correc-
te desenvolupament del procés

•  Conduir: acompanyar el procés 
i realitzar les intervencions, esta-
blir el diàleg

Quan es pot iniciar?
Reactiva: Si la persona n’expressa 
necessitat 
Proactiva: Si el professional 
identifica una persona que se’n 
pot beneficiar i que es troba en un 
moment vital adient
CAL TENIR PRECAUCIÓ AMB EL 
MOMENT VITAL EN QUÈ ES TROBA 
LA PERSONA

Professional conductor
•  Voluntat de participar en el 

procés
•  Validació i acceptació per part 

de la persona 
•  Accessibilitat en espai i temps

-  Vincle de confiança i proximitat
-  Habilitats de comunicació i 

gestió emocional
-  Coneixement tècnic suficient 

sobre les qüestions de salut i 
malaltia que es tractaran,  o la 
possibilitat d’accedir-hi

PLANIFICACIÓ DE DECISIONS ANTICIPADES (PDA)

1. Preparació
•  Identificar la persona que se’n pot beneficiar, valorar-ne la com-

petència.
•  Planificar quin és el moment més adequat.
•  Reflexionar els aspectes més rellevants que s’haurien d’abordar.
•  Definir un cronograma i un pla, un guió bàsic.
•  Identificar les altres persones i professionals que s’haurien d’im-

plicar.

2. Proposta
•  Explicar què és la PDA i aclarir dubtes.
•  Respectar una no acceptació i registrar la proposta a la història 

clínica.
•  Entregar un document informatiu i donar temps definit per 

reflexionar-hi.
•  Acordar una data per a la primera trobada.
•  Consensuar els detalls de la trobada: acompanyants, revisió de 

DVA previ...

3. Diàleg
•  Escollir bé l’espai.
•  Implicar les persones necessàries: altres professionals, represen-

tant, tutor legal...
•  Entrevista semi-estructurada.
•  Explorar a través de les diferents trobades les àrees. 

ÀREES D’EXPLORACIÓ

1. Coneixement i percepció 
- Descripció dels problemes de salut
- Creences relatives a la causa de la malaltia
- Creences relatives al pronòstic
- Creences sobre les conseqüències
- Creences sobre el marge d’actuació

2. Valors i vivència 
- Aspectes de la malaltia més importants
- Aspectes de l’atenció més importants
- Preocupacions
- Valors vers la salut i la malaltia
- Antecedents de dols
- Antecedents d’afrontament
- Expectatives

3. Decisions concretes
- Situacions concretes previsibles
- Condicions d’adequació de l’esforç terapèutic
- Lloc d’atenció
- Sol·licituds especials
- Designació de representant
- Aspectes relacionats amb el comiat

4. Validació
•  Contrastar amb la persona, després de cada trobada, que s’han 

entès bé els aspectes importants.
•  Revisar conjuntament el registre que se’n fa a la història clínica. 

5. Registre
•  Registrar cada trobada a la història clínica: desenvolupament, 

informació rellevant, acords als que s’ha arribat...
•  Fer arribar un resum final als actors implicats i als professionals 

responsables d’enregistrar-lo al PIIC.
•  Garantir el registre del resum final al PIIC.
•  Entregar una còpia al pacient, a la residència, etc. si així ho auto-

ritza la persona.

6. Re-avaluació
•  Si la persona ho demana.
•  Si hi ha un canvi clínic evolutiu que ho aconselli (noves malalties, 

noves complicacions, nous tractaments...)
•  Si els professionals ho consideren oportú.
•  Si hi ha canvis importants en la situació de la persona (canvis de 

representant, etc.)
•  Si hi ha canvi de professional responsable.

Alguns drets reservats
© 2017, Generalitat de Catalunya. Departament de Salut. 
Autoria: Sara Delgado

CONDUCCIÓ 
DE LA PDA

1
Preparació

4
Validació

6
Re-avaluació

5
Registre

2
Proposta

3
Diàleg

Anexo 2. Fases del ciclo de la Planificación de Decisiones 
Anticipadas. Modelo catalán de PDA
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Anexo 3. Advance Care Planning Engagement Scale,  
versión de 15 ítems

Anexo 4. Advance Care Planning Self-efficacy scale

 
Advance Care Planning Self-Efficacy (ACP-SE) Scale 
On a scale from 1 to 5 where 1 equals not at all confident and 5 equals very confident, how confident are you 
that you can do the following for patients? 
 
Note that the last item, R, is a general item that includes all advance care planning and not part of the scale. It 
can be used for comparison to the scale. 
 
Citation: Baughman KR, Ludwick R, Fischbein R, McCormick K, Meeker, Hewit M, Drost J, Kropp D. 
Development of a scale to assess physician advance care planning self-efficacy. American Journal of Hospice 
and Palliative Medicine. 2016 Jan 12. [Epub ahead of print]  
 
Please send the citation for any research products (dissertation, thesis, journal article, book, book chapter, 
report, etc.) that result from use of the scale to Kristin Baughman at kbaughma@neomed.edu. 
 
 
On a scale from 1 to 5 where 1 equals not at all confident and 5 equals very confident, how confident are you 
that you can do the following for patients? 
 Not at all                       Very 

confident                  confident 
A. Find the time to discuss the patient’s prognosis, 

preferences and care plan with the patient 
 

1         2         3         4        5 

B. Determine how much the patient wants to know about 
the prognosis 

 

1         2         3         4        5 

C. Determine the level of involvement the patient wants in 
decision-making 

 

1         2         3         4        5 

D. Determine who else (e.g., family members) the patient 
would like to be involved in decision-making 

 

1         2         3         4        5 

E. Provide the desired level of information and guidance 
needed to help the patient in decision-making 

 

1         2         3         4        5 

F. Describe the pros and cons of different life-sustaining 
treatments 

 

1         2         3         4        5 

G. Determine the patient’s specific wishes for types of 
medical treatment 

 

1         2         3         4        5 

H. Discuss and negotiate individualized treatment goals 
and plans with patient 

 

1         2         3         4        5 

I. Ensure that patient’s treatment preferences will be 
honored at your facility 

 

1         2         3         4        5 

J. Ensure that patient’s treatment preferences will be 
honored at a hospital if patient is hospitalized 

 

1         2         3         4        5 

K. Discuss how to complete a living will with the patient 1         2         3         4        5 
 

L. Determine when there should be a shift in care goals  1         2         3         4        5 
 

M. Reassess the patient’s wishes when a shift in care 
goals is needed 

1         2         3         4        5 

 Not at all                       Very 
confident                  confident 

 
N. Openly discuss uncertainty with patient when it exists 1         2         3         4        5 

 
O. Educate patient and clarify any misperceptions about 

the disease or prognosis 
 

1         2         3         4        5 
 

P. Respond empathetically to patient’s and family’s 
concerns 
 

1         2         3         4        5 
 

Q. Communicate “bad news” to patients and their families
  

1        2         3         4        5 
 

R. Engage patients in advance care planning 
conversations 

1         2         3         4        5 

 
Note that the last item, R, is a general item that includes all advance care planning and not part of the scale. It 
can be used for comparison to the scale. 
 
Citation: Baughman KR, Ludwick R, Fischbein R, McCormick K, Meeker, Hewit M, Drost J, Kropp D. 
Development of a scale to assess physician advance care planning self-efficacy. American Journal of Hospice 
and Palliative Medicine. 2016 Jan 12. [Epub ahead of print]  
 
Please send the citation for any research products (dissertation, thesis, journal article, book, book chapter, 
report, etc.) that result from use of the scale to Kristin Baughman at kbaughma@neomed.edu. 
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1. Medical Decision Makers 

This set of questions ask about medical decision makers. A medical decision maker is a family member or friend who 
can make decisions for you if you were to become too sick to make your own decisions.  

Remember, please give us your honest opinions and there are no right or wrong answers. 

 

SELF-EFFICACY             (1 – DM) 

These questions ask about how confident you are to actually talk to someone about who you choose as your decision 
maker.  You can use the red answers. [Read options.] 

How confident are you that today you could….      Red Not at 
all A little Somewhat Fairly Extremely 

Not 
sure/ 
Ref. 

1. Ask someone to be your medical decision maker? 
(PE_S1_SE1) 1 2 3 4 5 8 / 9 

 

READINESS            (1 – DM) 

The following questions are about how ready you are to talk to others about who you want your medical decision 
maker to be and to put this information in writing. 

2. How ready are you to formally ask someone to be your medical decision maker?(PE_S1_ASKDM_RDY) 
1  I have never thought about it 
2  I have thought about it, but I am not ready to do it 
3  I am thinking about doing it in the next 6 months 
4  I am definitely planning to do it in the next 30 days 
5  I have already done it 

8  Not sure 
9  Refused 

OPTIONAL: If they answered, “I have already done it,” then ask “When did you do this? 
 (PE_S1_DECDM_WHEN)     

 1  Less than 6 mo 
 2  >6 months ago 
99  NA 

8  Not sure 
9  Refused 

3. How ready are you to talk with your DOCTOR about who you want your medical decision maker to be? 
(PE_S1_TELLDR_RDY) 
1  I have never thought about it 
2  I have thought about it, but I am not ready to do it 
3  I am thinking about doing it over the next few visits 
4  I am definitely planning to do it at the next visit 
5  I have already done it 

8  Not sure 
9  Refused 

OPTIONAL: If they answered, “I have already done it,” then ask “When did you do this? 
 (PE_S1_DECDM_WHEN)     

 1  Less than 6 mo 
 2  >6 months ago 
99  NA 

8  Not sure 
9  Refused 

 

4. How ready are you to SIGN OFFICIAL PAPERS naming a person or group of people to make medical 
decisions for you? (PE_S1_PAPER_RDY) 
1  I have never thought about it 
2  I have thought about it, but I am not ready to do it 
3  I am thinking about doing it in the next 6 months 
4  I am definitely planning to do it in the next 30 days 
5  I have already done it 

8  Not sure 
9  Refused 

OPTIONAL: If they answered, “I have already done it,” then ask “When did you do this? 
 (PE_S1_DECDM_WHEN)     

 1  Less than 6 mo 
 2  >6 months ago 
99  NA 

8  Not sure 
9  Refused 

2. What Matters Most in Life 
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9. How ready are you to SIGN OFFICIAL PAPERS putting your wishes about the kind of medical care you would 
want if you were very sick or near the end of life? (PE_S2B_PAPER_RDY) 
1  I have never thought about it 
2  I have thought about it, but I am not ready to do it 
3  I am thinking about doing it in the next 6 months 
4  I am definitely planning to do it in the next 30 days 
5  I have already done it 

8  Not sure 
9  Refused 

OPTIONAL: If they answered, “I have already done it,” then ask “When did you do this? 
 (PE_S1_DECDM_WHEN)     

 1  Less than 6 mo 
 2  >6 months ago 
99  NA 

8  Not sure 
9  Refused 

 

 

3. Flexibility 

Now we are going to talk about flexibility in decision making. Flexibility means that your decision maker can work with 
your doctor and change your prior medical decisions, if it is best for you at that time. Patients can decide to give or not 
give flexibility.  

 
SELF-EFFICACY           (3 – FLEXIBILITY) 

These questions ask about how confident you are to talk to someone about flexibility.  You can use the red answers. 
[Read options.] 

How confident are you that today you could….      Red Not at 
all A little Somewhat Fairly Extremely 

Not 
sure/ 
Ref. 

10. Talk with your medical decision maker about how much 
flexibility you want to give your medical decision maker? 
(PE_S3_SE2) 

1 2 3 4 5 8 / 9 

11. Talk with your DOCTOR about how much flexibility you 
want to give your medical decision maker? (PE_S3_SE2) 
(PE_S3_SE3) 

1 2 3 4 5 8 / 9 

 
 
READINESS           (3 – FLEXIBILITY) 

The following questions are about how ready you are to talk to others about how much flexibility you want to give 
your medical decision maker and to put this information in writing.  

12. How ready are you to talk to your DECISION MAKER about how much flexibility you want to give them?  
(PE_S3_TELLDM_RDY)      
1  I have never thought about it 
2  I have thought about it, but I am not ready to do it 
3  I am thinking about doing it in the next 6 months 
4  I am definitely planning to do it in the next 30 days 
5  I have already done it 

8  Not sure 
9  Refused 

OPTIONAL: If they answered, “I have already done it,” then ask “When did you do this? 
 (PE_S1_DECDM_WHEN)     

 1  Less than 6 mo 
 2  >6 months ago 
99  NA 

8  Not sure 
9  Refused 
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We are switching topics now. The previous questions were about how people would or would not want to live.  

The following questions are about specific medical treatments that people may or may never want if they were very 
sick or at the end of their life. For instance, some people know they would want to be on a breathing machine. Other 
people know they would never want to be on a breathing machine. Please give us your honest opinions to the 
following questions about medical treatments. There are no right or wrong answers. 

 

SELF-EFFICACY                    (2B – CARE AT EOL) 

The next two questions ask about how confident you are to actually talk to someone about your medical wishes.  You 
can use the red answers. [Read options.] 

How confident are you that today you could….      Red Not at 
all A little Somewhat Fairly Extremely 

Not 
sure/ 
Ref. 

5. Talk with your decision maker about the care you would 
want if you were very sick or near the end of life?  
(PE_S2B_SE1) 

1 2 3 4 5 8 / 9 

6. Talk with your doctors about the care you would want if 
you were very sick or near the end of life? (PE_S2B_SE2) 1 2 3 4 5 8 / 9 

 
 
READINESS                    (2B – CARE AT EOL) 

The following questions are about how ready you are to decide and talk about the care you would want if you were 
very sick or near the end of life.  

7. How ready are you to talk to your DECISION MAKER about the kind of medical care you would want if you 
were very sick or near the end of life? (PE_S2B_TELLDM_READY) 
1  I have never thought about it 
2  I have thought about it, but I am not ready to do it 
3  I am thinking about doing it in the next 6 months 
4  I am definitely planning to do it in the next 30 days 
5  I have already done it 

8  Not sure 
9  Refused 

OPTIONAL: If they answered, “I have already done it,” then ask “When did you do this? 
 (PE_S1_DECDM_WHEN)     

 1  Less than 6 mo 
 2  >6 months ago 
99  NA 

8  Not sure 
9  Refused 

8. How ready are you to talk to your DOCTOR about the kind of medical care you would want if you were very 
sick or near the end of life? (PE_S2B_TELLDR_RDY) 
1  I have never thought about it 
2  I have thought about it, but I am not ready to do it 
3  I am thinking about doing it in the next few visits 
4  I am definitely planning to do it at the next visit 
5  I have already done it 

8  Not sure 
9  Refused 

OPTIONAL: If they answered, “I have already done it,” then ask “When did you do this? 
 (PE_S1_DECDM_WHEN)     

 1  Less than 6 mo 
 2  >6 months ago 
99  NA 

8  Not sure 
9  Refused 
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13. How ready are you to talk to your DOCTOR about how much flexibility you want to give your decision 
maker? (PE_S3_TELLDR_RDY) 
1  I have never thought about it 
2  I have thought about it, but I am not ready to do it 
3  I am thinking about doing it in the next few visits 
4  I am definitely planning to do it in the next visit 
5  I have already done it 

8  Not sure 
9  Refused 

OPTIONAL: If they answered, “I have already done it,” then ask “When did you do this? 
 (PE_S1_DECDM_WHEN)     

 1  Less than 6 mo 
 2  >6 months ago 
99  NA 

8  Not sure 
9  Refused 

 

 

4. Asking Your Doctor Questions 

Now we are going to talk about asking doctors questions. 

SELF-EFFICACY                  (5 – ASK DR) 

How confident are you that today you could…      Red Not at 
all A little Somewhat Fairly Extremely 

Not 
sure/ 
Ref. 

14. Ask the right questions of your doctor to help make good 
medical decisions? (PE_S5_SE1) 1 2 3 4 5 8 / 9 

 
READINESS                       (5 – ASK DR) 

15. How ready are you to ask your doctor questions to help you make a good medical decision? (PE_S5_RDY) 

1  I have never thought about it 
2  I have thought about it, but I am not ready to do it 
3  I am thinking about doing it in the next 6 months 
4  I am definitely planning to do it in the next 30 days 
5  I have already done it 

8  Not sure 
9  Refused 

OPTIONAL: If they answered, “I have already done it,” then ask “When did you do this? 
 (PE_S1_DECDM_WHEN)     

 1  Less than 6 mo 
 2  >6 months ago 
99  NA 

8  Not sure 
9  Refused 
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Anexo 5. Certificado del aval del comité de ética  
de investigación de la Universitat de Vic-Universitat  
Central de Catalunya
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Anexo 7. Programa del curso formativo online de planificación 
de decisiones anticipadas

Anexo 8. Programa del curso formativo presencial de 
Planificación de Decisiones Anticipadas

  

 

La Planificació de Decisions Anticipades en persones amb 
malalties i condicions avançades 

 
Durada: 6 hores 

Dates: a definir 

Horari: a definir 

Lloc de realització: EAP a definir 

 
Objectius:  
Objectius generals 

• Facilitar el desenvolupament de les habilitats comunicatives i actituds necessàries 
per posar en pràctica el procés de la PDA de manera adequada. 

• Proporcionar els coneixements i habilitats per obtenir informació rellevant sobre la 
PDA i registrar-la correctament. 

 
Continguts:  
1. Identificació dels aspectes bàsics de la PDA: definició, concepte de procés, aspectes 

ético-legals.  
2. Revisió de conceptes teòrics i dels dubtes generats en el curs online 

3. Anàlisi i discussió en grup de les barreres per al procés de PDA  

4. Anàlisi del material audiovisual: habilitats necessàries per a fer un bon procés de PDA, 
àrees de millora i propostes de canvi 

5. Treball de casos clínics i discussió en grups 

6. Com fer un bon registre de PDA 

 
Metodologia: 
Taller participatiu a través de casos i rol playings 

Docent: 
Cristina Lasmarías, enfermera. Observatori QUALY. Cátedra de Cures Pal·liatives UVic- 

UCC/ICO/CCOMS  
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Artículos, capítulos de libros, presentaciones en congresos, y 
presentaciones a concursos

Apéndice 1. Artículos publicados entre 2017 y 2021

Se muestran a continuación los artículos publicados específicamente relacionados con la PDA. Se han orde-
nado por relevancia y año:

 1. Lasmarías C, Delgado Giron S, Rietjens JA, Korfage IJ, Gómez-Batiste X. Definición y recomenda-
ciones para la Planificación de Decisiones Anticipadas: un consenso internacional apoyado por la 
European Association for Palliative Care (EAPC). Med Paliativa. 2019;26(3):236–49.

 2. Limón Ramírez E, Lasmarías Martínez C, Blay Pueyo C. Planificación de decisiones anticipadas: 
Factibilidad y barreras para su implementación. FMC - Form Médica Contin en Atención Primaria. 
2018;25(5):259–61.

 3. Saralegui I, Lasmarías C, Júdez J, Pérez de lucas N, Fernández J, Velasco T, et al. Claves en la pla-
nificación compartida de la atención. Del diálogo al documento. En: Monografías SECPAL, editor. 
Cronicidad Avanzada. 2018; p. 87–9. 

 4. Lasmarías Martínez C, Velasco Sanz T, Carrero Planes V, Granero-Moya N, en nombre de la AEPCA. Pla-
nificación compartida de la atención: la COVID-19, ¿una oportunidad? Med Paliat. 2020;27(3):267-268.

 5. Lasmarías C, Calle C, Esteve Gómez A, Trelis J. La planificación compartida de la atención en per-
sonas con enfermedad oncológica en un instituto monográfico de cáncer: estudio descriptivo retros-
pectivo. Med Paliativa. 2021. DOI: 10.20986/medpal.2021.1258/2021

II
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Apéndice 2. Artículos de temáticas relacionadas

 1. Lasmarías C, Guanter L, Turrillas P, Peñafiel J, Gómez Batiste X. Evaluating the impact of a multidis-
ciplinary master program in palliative care on professional learning outcomes: a cross-sectional study 
after 20 years of experience. BMJ Supportive & Palliative Care. 2020; DOI: 10. 1136/ bmjspcare- 
2020- 002528.

 2. Harding R, Carrasco JM, Serrano-Pons J, Lemaire J, Namisango E, Luyirika E, Immanuel T, Paleri AK, 
Mathews L, Chifamba D, Mupaza L, Lasmarías C, Zirimenya L, Bouësseau MC, Krakauer EL. Design 
and Evaluation of a Novel Mobile Phone Application to Improve Palliative Home-Care in Resour-
ce-Limited Settings. J Pain Symptom Manage. 2020; 24: S0885-3924(20)30893-9. DOI: 10.1016/j.
jpainsymman.2020.09.045. 

 3. Blay C, et al. Cada semana cuenta: uso de dispositivos sanitarios y costes relacionados de una co-
horte comunitaria de personas con enfermedades crónicas avanzadas. Aten Primaria. 2018. 

 4. Gómez-Batiste X, Blay C, Broggi MA, Lasmarias C, Vila L, Amblàs J, Espaulella J, Costa X, Martí-
nez-Muñoz M, Robles B, Quintana S, Bertran J, Torralba F, Benito C, Terribas N, Busquets JM, Cons-
tante C. Ethical Challenges of Early Identification of Advanced Chronic Patients in Need of Palliative 
Care: The Catalan Experience. J Palliat Care. 2018;33(4):247-251. 

 5. Vindrola-Padrós C, Mertnoff R, Lasmarías C, Gómez-Batiste X.  Palliative Care Education in Latin 
America: A systematic review of training programs for healthcare professionals. Palliat Support Care. 
2017; 11:1-11.

Apéndice 3. Capítulos de libros

1. Lasmarías C. Ética del cuidado y planificación de decisiones anticipadas. En: Ética del cuidado, in-
novación inclusiva y calidad asistencial. Col·legi Oficial d’Infermeria de Barcelona. 2020. p. 177-189

2. Gómez-Batiste X, Amblàs J, Costa X, Lasmarías C, Santaeugènia S, Sanchez P, Bullich I, Ela S. 
Development of palliative care: Past, present, and future. En: MacLeod R and Van den Block L (eds). 
Textbook of Palliative Care. 2018; Springer.

3. Gómez-Batiste X, Lasmarias C, Connor S, Gwyther E. How to establish palliative care education and 
training. In: Gómez-Batiste X, Connor S (Eds). Building Integrated Palliative Care Programs and Ser-
vices. 2017. ISBN: 978-84-9766-602-2; Legal deposit: B 11146-2017 p. 149-161

4. Gómez-Batiste X, Lasmarias C, Amblàs J, Costa X, Santaeugènia S. Palliative Care approach for 
people with advanced chronic conditions in all settin gs: The Catalan experience. In: Gómez-Batiste 
X, Connor S (Eds). Building Integrated Palliative Care Programs and Services. 2017. ISBN: 978-84-
9766-602-2; Legal deposit: B 11146-2017 p. 359-364.
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Apéndice 4. Presentaciones a congresos

Participación en congresos internaciones y comunicaciones orales desde 2017

• C. Lasmarías, X. Costa , A. Aradilla-Herrero, E. Beas, S. Ela, X. Gómez-Batiste. Impacto de la forma-
ción sobre Planificación de decisiones anticipadas en la auto-eficacia de los profesionales (Spanish). 
Oral Communication. XII Congreso Internacional de la SECPAL. 7-9 de Junio 2018.

• Lasmarías C, Blay C, González A, Ledesma A, Terribas N, Delgado S, Vila L, Ela S, Gómez- Batiste X. 
The Model of Advanced Care Planning in Catalonia Spain. Oral Communication. 15th World congress 
of the European Association for Palliative Care. May 2017. 

• Lasmarías C. The Model of Advanced Care Planning in Catalonia (Spain). Oral Communication. 16th 
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Posters

• L. Guanter, C. Lasmarías, E. Alburquerque, E. Beas, I. Bullich,B. Domínguez, X. Gómez- Batiste Im-
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VI ACPEL Conference. Banff Canadá. Septiembre 2017.

• Lasmarías C, Blay C, González A, Terribas N, Vila L, Domínguez B, González S, Delgado S, Aradi-
lla-Herrero A, Ela S, Gómez- Batiste X. Implementation of the advance care planning training program 
(acptp) in catalonia (spain). Poster. 15th World congress of the European Association for Palliative 
Care. Madrid. Mayo 2017.

Apéndice 5. Presentación a concursos de investigación

Se muestra en la tabla todos los concursos y becas de investigación a los que se presentó este proyecto entre 
los años 2017 y 2019.

AÑO CONCURSO

2017 Beca FIS (estatal)
Beca PERIS (autonómica)

2018 Beca Col·legi Oficial d’infermers I Infermeres de Barcelona (autonómica)
Concurso empresa DomusVi (estatal)
Beca PERIS (autonómica)
Becas revista Educación Médica (estatal)
Beca Hospital Puerta de Hierro (autonómica)

2019 Beca Carles Capdevila (autonómica)
Beca Col·legi Oficial d’infermers I Infermeres de Barcelona (autonómica)
Beca FIS (estatal)
Beca Fundació Grifols (estatal)
Beques de recerca del Barcelonés Nord i Maresme, ICS (autonómica)
Beca PERIS (autonómica)
Concurs de la Societat Catalana de Cures Pal·liatives (autonómica)
Ajut per a estades internacionals de recerca, UVIC-UCC (internacional)
Beca ERASMUS Staff Mobility for Training (STT) (europea)

Becas en las que se obtuvo reconocimiento: 2019 

• Beca Col·legi Oficial d’infermeres I Infermers de Barcelona

• Beques de recerca del Barcelonés Nord i Maresme, Institut Català de la Salut

• Beca ERASMUS Staff Mobility for Training (STT)




