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Javier Júdez
CORECAAS. Servicio Murciano de Salud
Vicepresidente. ABFyC. Tesorero. AEPCA

Abel Novoa, Marina Gandía, Jose Gil
Servicio Murciano de Salud

Documentar rutinariamente en la HCE procesos de deliberación y toma 
de decisiones compartida (PCA) como buena práctica para acompañar 
a pacientes con cronicidad avanzada y final de la vida abordando la 
atención al sufrimiento evitable e inevitable.

"Dime lo que exploras y escribes y te diré lo que valoras”
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El ser del ser humano
(individual y colectivamente)

“CULTURA”
transformación del medio (recursos) en posibilidades 

(decisiones): generación de valor / disvalor

2

EDUCACIÓN: Actualización del legado cultural recibido 
(individuos, instituciones y sociedad)

En cada individuo, en cada sociedad, en cada tiempo

Dejar un mundo mejor del que recibimos

¿QUÉ? MEJOREMOS NUESTRAS HISTORIAS CLÍNICAS
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Etapas y Trayectorias
¿Qué debo conocer sobre usted como persona 
para cuidarle del mejor modo posible que pueda? 
(Chochinov, la “pregunta de la dignidad”)

El río de la vida: proceso biográfico (físico, psíquico, emocional, social, espiritual/trascendente)

¿PARA QUÉ? ATENDER MEJOR A PERSONAS (MORTALES) 
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ETAPAS PCA

TR
A

Y
E

C
TO

R
IA

S E
N

FE
R

M
E

D
A

D

Etapas y Trayectorias TIEMPO como ESPERA
Y (D)ES(ES)PERANZA

Encuentro 
clínico

P C

M S

Preocupaciones

Plan actuaciones

TIEMPO como ATENCIÓN PROFESIONAL

Toma de decisiones compartidas

Autonomía relacional

Mapa / Territorio

EXPLORAR SUFRIMIENTO
Gestionar amenazas
Promover recursos

¿POR QUÉ? REFLEJAR VIVENCIA / EXPERIENCIA
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Alteraciones 
somáticas

Alteraciones 
psicológicas

Amenaza + 
Impotencia = DUELO

ESTADO DE ÁNIM O

FAMILIAR

Alteraciones 
somáticas

Alteraciones 
psicológicas

Amenaza + 
Impotencia =

DESGASTE

ESTADO DE ÁNIM O

PROFESIONAL

Alteraciones 
somáticas

Alteraciones 
psicológicas

Amenaza + 
Impotencia =

SUFRIMIENTO

ESTADO DE ÁNIM O

ENFERMO

“Ambiente”

Intervención bio-psico-socio-emocional

Pacientes con 
la vida en jaque

Luchar contra las 
enfermedades

(evitar o retrasar 
el jaque)

“Sedación paliativa”
(hidratación voluntaria)

Pacientes con 
retirada de 

tratamientos

Pacientes con alivio 
intensificado de 

síntomas

Aliviar el sufrimiento y 
ayudar a morir en paz (humanamente)

Bayés, Arranz, Barbero y Barreto (1996)La “ayuda médica AL morir” en el contexto 
del proceso de “ayudar a vivir bien el morir”

Lynn et al (2002-2004)

Trayectorias de enfermedad

Alta

Baja

Tiempo

Fu
n

ci
on

al
id

ad

Dependencia / 
Terminalidad

Muerte

Ayudar a Vivir 
Bien el Morir

Físico Psicológico

Social Existencial
Sufrimiento

Sufrimiento- demanda-”plan B”: ¡Deseo morir 
antes que seguir viviendo! ¡Ayúdame!

Planes de atención al final de la vida de último recurso

Pacientes que 
consideran AMpM

20% ±
Sufrimiento- síntoma- señal de alerta: 
¡Quiero morirme! ¡Sufro! ¡Tengo miedo!

“Modelo Quill” - Cuidados paliativos, 
proceso centrado en el paciente, no abandono

Deseo de 
Adelantar la 

Muerte

0,5-3%

2-7% ±

Ayuda Médica 
para Morir

Prescripción (SMA)
Eutanasia

AMpM
Eutanasia (administración)
Prescripción medicación (SMA)

2%

0,2

¿PARA QUÉ? AYUDAR A VIVIR BIEN EL MORIR
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6

Capacitación: ayudar a vivir bien el morir
Monitorización: evaluación y mejora de la atención

PCA – TDC y 
PAD

DAM

AMpM 
(solicitud)

AMpM
(prestación)

Torres de Hanoi (juego)
(reglas secuencia de movimiento)

Ayudar a vivir bien el morir (AVBM)

PCA
AMpM

AETCIS
SP

AMaM

DAM
¿PARA QUÉ? AYUDAR A VIVIR BIEN EL MORIR
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PROCESO

COMUNICATIVO DELIBERATIVO RELACIONAL PROLONGADO 
EN EL TIEMPO

CENTRADO EN 
LA PERSONA

ORIENTADO 
AL CONTEXTO FUNDAMENTADO ESTRUCTURADO

Planificación Compartida de la Atención

Entrevistas clínicas Toma decisiones compartidas Sucesivas (tomas)

Según evoluciona la 
enfermedad 

Con pacientes y 
familiares (representantes) Comunicación / Bioética

Documentadas
(en HCE y formalmente, 
RENIP)

Facilitadas, semiestructuradas

¿CÓMO? PCA QUE ACOMPAÑA
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Limitaciones del estándar actual

PROBLEMAS

- Insuficiente formación en habilidades de 
comunicación y deliberación (toma de decisiones 
compartida)

- Falta de rutina para reflejar en la HCE “tecnología 
blanda” sobre la “biografía/identidad” y no solo 
sobre la “clínica/biología” (que no sea operativa en los 
apartados clásicos semiológicos de ingresos, 
evolutivo, alta).

- Ítems generales hipotéticos o tardíos sin una 
estructura o sustento de seguimiento longitudinal 
al hilo de la enfermedad.

- Deriva en remitir a documentos de IP o a 
preferencias que saltan de escenarios hipotéticos a 
“decisiones” en etapas muy tardías, aisladas de 
narrativa o seguimiento que lo sustente (perdiéndose 
el proceso longitudinal en HCE).

¿CÓMO? PCA ¡EN LA HCE!
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DATOS GENERALES  PERSONALES (PESTAÑA 1A)

SÍ
N

TE
SI

S 
C

LÍ
N

IC
A

 (B
IO

LÓ
G

IC
A

) 
(3

)

CONOCIMIENTO ENFERMEDAD

PLAN DE ACTUACIÓN (4)

D
O

C
 IN

ST
R

U
C

C
IÓ

N
 P

R
E

V
IA

REGISTRADO DONACIÓN

LTSV

AMpMAMENAZAS
(preocupaciones / expectativas)

RED DE CUIDADOS

RECURSOS
(cómo tomas decisiones)

IDENTIDAD BIOGRÁFICA
(¿qué debo saber de ti?)

TRASCENDENCIA / LEGADO

SÍ
N

TE
SI

S 
B

IO
G

R
Á

FI
C

A
 (2

)

TR
A

Y
E

C
TO

R
IA

 2

TR
A

Y
E

C
TO

R
IA

 3
-A

TR
A

Y
E

C
TO

R
IA

 3
-B

TR
A

Y
E

C
TO

R
IA

 3
-C

TR
A

Y
E

C
TO

R
IA

 3
-D

TR
A

Y
E

C
TO

R
IA

 4
-A

TR
A

Y
E

C
TO

R
IA

 4
-B

TR
A

Y
E

C
TO

R
IA

 4
-C

ETAPA 1

TRAYECTORIA 1

“Y si…”

TRAYECTORIA

ETAPA 2

“Vivir con…”

ETAPA 3

“La vida en jaque”

DATOS FAMILIARES (1B)

REPRESENTANTECAPACIDAD

D
E

C
ISIO

N
E

S  SU
STITU

C
IÓ

N

LEGADO GENOGRAMA

ESTRUCTURA

Planificación
Compartida de la

Atención 
en 

Historia
Clínica

Electrónica
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• Hacia los individuos (atención 
centrada en la persona)
• Sensibilidad hacia la experiencia 

(perspectiva relacional –
autonomía relacional)

• Promoción de la experiencia 
compartida y acompañada 
(perspectiva comunicativa)

• Facilitación de la toma de 
decisiones compartida 
(perspectiva deliberativa)

• Centrado en el alivio del 
sufrimiento evitable y el 
acompañamiento del sufrimiento 
no-evitable (perspectiva de 
atención debida y no-abandono)

Un implementación cabal: ayudar a vivir bien el morir
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jjudez@adpsalud.es

¡¡Muchas gracias!!… tiempo de implementar

"Dime lo que exploras y escribes y te diré lo que valoras”: 
Documentar rutinariamente en la HCE procesos de deliberación y toma de decisiones compartida (PCA) como 
buena práctica para acompañar a pacientes con cronicidad avanzada y final de la vida abordando la atención 
al sufrimiento evitable e inevitable 

+2

Javier Júdez, Abel Novoa, Marina Gandía, Jose Gil

Grupo de Trabajo 
PCA – Región de Murcia

mailto:jjudez@adpsalud.es

