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Puntos clave

	Ò Desde el profesionalismo y el 
compromiso de no abandono, 
la exploración y el abordaje del 
sufrimiento están en el centro 
del acompañamiento clínico.

	Ò Acompañar longitudinalmen-
te, explorando amenazas y fa-
cilitando recursos, requiere 
siempre de la relación clínica a 
través de la comunicación.

	Ò El counselling vertebra la comu-
nicación deliberativa, interac-
tiva y relacional, para gestionar 
situaciones emocionales ad-
versas, promover la autorregu-
lación del profesional y favore-
cer la motivación al cambio.

	Ò La planificación compartida 
de la atención (PCA) estructu-
ra el acompañamiento a lo lar-
go de las etapas y trayectorias 
de enfermedad.

	Ò La PCA es una herramienta 
que explora deseos, valores, 

expectativas y preferencias de 
las personas enfermas, facili-
tando el sentido de la atención.

	Ò La atención longitudinal gene-
ra «casos acompañados», pre-
feribles a «casos rebobinados» 
o reconstruidos «hacia atrás», 
con información fragmentaria.

	Ò Cuando las amenazas no están 
equilibradas con los recursos y 
se genera un sufrimiento no 
aliviado, puede surgir un de-
seo de adelantar la muerte.

	Ò Si no se encuentran alternati-
vas y el sufrimiento deviene 
intolerable, podrán aparecer 
solicitudes de ayuda médica 
para morir (AMpM), que son 
un reto.

	Ò Una atención integrada longi-
tudinal guiada por la PCA en la 
tarea de ayudar a vivir bien el 
morir no deberá verse sor-
prendida sino preparada para 
atender solicitudes de AMpM.

Introducción
Decía Laín Entralgo que el ser hu-
mano es un sujeto sano, enferma-
ble, enfermo, sanable... y mortal. 
Es el transcurso a lo largo de una 
vida, por estas experiencias vita-
les del proyecto de cada persona, 
con su peculiar contexto social y 
de cuidados, el objeto principal de 
los desvelos de los profesionales 
sanitarios cuando la realidad de l 
a enfermedad amenaza la vida  
de dicho sujeto, hasta el punto de 
acabar perdiéndola. El vehículo 
principal que siempre han tenido 
las profesiones de cuidado ha sido 
la relación clínica. Su principal he-
rramienta, la comunicación asis-
tencial. La relación clínica es un 
proceso que se construye en una 
sucesión de encuentros clínicos 
(conversaciones, consultas, entre-
vistas), en las que un paciente 
(con/sin familiar) y al menos un 
profesional, comparten vivencias 
de enfermedad, asociadas a he-
chos, emociones y valores, y acuer-
dan planes de actuación desde la 
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base de la confianza y el respeto 
(autonomía relacional).

La aprobación de la Ley Orgá-
nica de Regulación de la Eutana-
sia (LORE) abre una nueva pers-
pectiva, novedosa y más exigente, 
en la comunicación con nuestros 
pacientes. Los estudios publica-
dos con la experiencia de profe-
sionales de países que ya llevan 
años con una ley de eutanasia 
muestran que enfrentarse a una 
solicitud conlleva dificultades 
tanto de orden práctico como 
emocional1. A este reto tiene que 
enfrentarse, ya con la ley en vigor, 
el profesional sanitario español 
ante pacientes que se acojan a la 
solicitud de esta prestación. 
¿Cómo hacerlo desde un reno
vado profesionalismo y compro-
miso de no abandono? ¿Cómo 
refinar las buenas prácticas dis-
ponibles y aportar nuevas herra-
mientas a los clínicos? ¿Cómo 
acompañar los procesos de enfer-
medad explorando el sufrimiento 
que generan las enfermedades 
crónicas, avanzadas y graves en 
las vidas de los pacientes?

Si el sufrimiento que hay que ex- 
plorar e intentar aliviar y que even-
tualmente deviene intolerable es el 
gatillo que puede disparar un de-
seo de adelantar la muerte (DAM) 
que acabe articulando una solici-
tud explícita de prestación de 
AMpM (tratado por Morera et al. 
en este monográfico en «Las di-
mensiones del sufrimiento y el de-
seo de adelantar la muerte»), existe 
una ventana de interrelación a tra-
vés de la relación clínica, la comu-
nicación y la deliberación para 
acompañar esas trayectorias de 
enfermedad. La PCA es la propues-
ta integradora para vertebrar este 
acompañamiento y esta tarea de 
vivir bien la enfermedad y vivir 
bien el morir para los pacientes y 
sus familiares o cuidadores. Cuan-
do se desaprovechan oportunida-
des para acompañar en perspecti-
va longitudinal y llegan «peticiones 
de eutanasia» inesperadas, algo ha 
fallado «río arriba»: nos arriesga-
mos a tener que rebobinar a con-

tracorriente las circunstancias 
que llevan a esa petición.

La figura 1 (véase en www.
amf-semfyc.com) refleja la inver-
sión de la atención clínica a la 
hora de ayudar a vivir bien la en-
fermedad y ayudar a vivir bien el 
morir en todo paciente con enfer-
medad crónica compleja, avanza-
da o grave o en el final de la vida, 
fomentando la PCA, que acompa-
ña la trayectoria de enfermedad 
con la doble mirada, centrada en 
la persona, de evolución de la pa-
tología e integración en una bio-
grafía, facilitando la deliberación 
y la toma de decisiones comparti-
das desde una visión de autono-
mía relacional. Cuando las ame-
nazas no son adecuadamente 
equilibradas con los recursos y se 
genera un sufrimiento no alivia-
do que puede provocar un DAM, 
será fundamental explorar estas 
circunstancias y buscar opciones 
de alivio. Cuando estas no funcio-
nan y no se encuentran alternati-
vas y solo cabe acompañar el su-
frimiento intolerable, podrán 
formularse peticiones de AMpM 
y, eventualmente, tras el proceso 
adecuado, descrito por Melguizo 
y Sánchez2 (ver el artículo «Pres-
tación de ayuda médica para mo-
rir» en este monográfico), resul-
tar en una prestación de la AMpM.

Planificación compartida  
de la atención
La PCA es, a partir de la redefini-
ción planteada por la Asociación 
Española de PCA3 en 2017, un 
«proceso comunicativo-delibera-
tivo, relacional y estructurado, 
centrado en la persona y su con-
texto-red de soporte y cuidados, 
que promueve conversaciones 
(espacios de comunicación) que 
faciliten la reflexión y compren-
sión de la vivencia y experiencia 
de enfermedad, del cuidado y 
atención que se requerirá a lo 
largo de toda la trayectoria de la 
misma, con el objeto de tomar 
decisiones compartidas a partir 
de las preferencias, objetivos y 
expectativas de la persona enfer-

ma, desde el presente hasta el 
afrontamiento de eventuales re-
tos futuros, como situaciones de 
incapacidad para decidir por sí 
misma»4.

En la tabla 1 se explicitan las 
diferencias entre PCA, planifica-
ción anticipada de decisiones e 
instrucciones previas (o sinoni-
mias).

La PCA es una herramienta 
que explora deseos, valores, ex-
pectativas y preferencias de las 
personas enfermas para diseñar 
la atención más alineada con 
aquello que da sentido a la expe-
riencia de vida de cada individuo. 
Es un proceso crucial en los mo-
delos de atención centrada en la 
persona y puede ser iniciado por 
la persona enferma, su entorno 
afectivo o los/las profesionales 
que la cuidan, siguiendo unas 
conversaciones o entrevistas se-
miestructuradas descritas, con 
frecuencia, como un ciclo5: pre-
paración, propuesta, diálogo, va-
lidación, registro en la historia 
clínica y reevaluación.

La PCA se ha asociado con una 
disminución del uso de trata-
mientos agresivos, aumento de la 
calidad de vida y mejor concor-
dancia entre el tratamiento reci-
bido por los pacientes y sus prefe-
rencias cuando estos han podido 
discutir con sus profesionales de 
referencia sobre los deseos y ex-
pectativas con relación al proceso 
de enfermedad a lo largo de toda 
su trayectoria, especialmente al 
final de la vida7. Otras evidencias 
muestran que la PCA contribuye 
al mantenimiento de la autono-
mía funcional con el manteni-
miento de relaciones afectivas 
significativas7, y también con la 
opción de permanecer en el domi-
cilio si es posible8. A medida que la 
situación de enfermedad progre-
sa, el enfoque de la intervención y 
la intensidad terapéutica tiende 
hacia un abordaje paliativo9. A lo 
largo de toda esta trayectoria es 
preciso plasmar los planes de 
atención y sus reevaluaciones en 
la historia clínica.
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Hacer habitable el envejecer y 
el enfermar para reconstruir el 
sentido vital implica diseñar un 
sistema: 1) centrado en la persona 
y en su vivencia de enfermedad y 
2) en su contexto; 3) que sea capaz 
de acompañar en el presente para 
afrontar mejor el futuro; 4) es-
tructurando espacios de comuni-
cación y acompañamiento a lo 
largo de la trayectoria de enfer-
medad desde una relación de con-
fianza. Y esto es así, porque en las 
etapas avanzadas de la vida, más 

aún en la etapa final, lo que más 
resultados consigue para ayudar 
a vivir bien es invertir en relacio-
nes. Si bien lo tangible son las de-
cisiones (tratamientos que acep-
tar, medidas que adoptar), estas 
no pueden ser enajenadas de un 
proceso deliberativo, comunicati-
vo y relacional que los profesiona-
les de la salud deben facilitar 
(toma de decisiones compartidas). 
Los profesionales sanitarios de-
ben procurar, al acompañar los 
procesos de enfermedad, por tan-

to, espacios de comunicación 
donde el paciente pueda reflexio-
nar sobre las amenazas a las que 
se enfrenta, identificar los recur-
sos (personales, sociales, asisten-
ciales) y entender cómo puede ser 
ayudado, considerando sus valo-
res y preferencias, acompañado 
por quien elija y forme parte de su 
red de soporte. Esta atención, ideal, 
genera lo que se puede llamar 
«casos acompañados» (figura 2). 
Sin duda, preferibles a los «casos 
rebobinados» o reconstruidos 

Tabla 1. Semejanzas y diferencias entre instrucciones previas, planificación anticipada de decisiones y planificación  
compartida de la atención

Instrucciones previas Planificación anticipada de 
decisiones

Planificación compartida  
de la atención

Fundamento antropológico Ciudadano con derechos Vivir la enfermedad como proceso en su contexto

Fundamento ético Autonomía ejecutiva Autonomía relacional

Temporalidad Revocabilidad (prima la voluntad presente actualizada a la expresada previamente)

Regulación Legislación de IP, de derechos o 
de final de la vida

Legislación de IP, de derechos o de final de la vida, en formulaciones más 
recientes (Madrid, Valencia...)

Autoría Individuo
Con/sin asesoramiento

Individuo +
Familia +
Profesionales sociosanitarios

Toma de decisiones compartida guiada 
por modelo de autoridad del sujeto 
afectado

Toma de decisiones Individual Dialogada Compartida

Destinatarios Indeterminados Determinados

Aplicabilidad A futuro A futuro, trabajando desde el 
presente

En presente (toma de decisiones 
compartidas) y futuro (planificación 
anticipada)

Contenido Instrucciones, elementos 
legales, elección formal de 
representante

Plan para afrontar decisiones 
futuras clarificando valores

Plan para tomar decisiones compartidas 
presentes y afrontar y facilitar decisio-
nes futuras 

Instrumentos Documentos de IP Entrevistas
Herramientas para afrontar y acom-
pañar trayectorias de enfermedad 
Documentos IP
Documentación en HCE

Entrevistas
Herramientas para toma de decisiones 
compartidas
Herramientas para afrontar y acompa-
ñar trayectorias de enfermedad
Documentos registrados (con valor 
legal IP)
Documentación en HCE

Requisitos formales Notarial
Ante testigos

Registro escrito en el proceso asistencial (HCE)

Registro documental Registro administrativo
Accesible en HCE

HCE
Enlace con registro administrativo

IP: instrucciones previas; PAD: planificación anticipada de decisiones; PCA: planificación compartida de la atención; HCE: historia clínica electrónica.
Tomado de: Júdez J (coord.), Grupo de Trabajo de PCA de la Región de Murcia. Modelo de Planificación Compartida de la Atención de la Región de Murcia 
(PCA-RM). Documento corporativo de la Consejería de Salud. 2019. (Inspirada en cuadro de Francesc José María en el Model català de planificació de decisions 
anticipades. Document conceptual, 2016. Con modificaciones sustantivas con la conceptualización de PCA [tercera columna]).
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«hacia atrás» o con información 
fragmentaria del proceso que se 
ha vivido. La actividad en Aten-
ción Primaria (AP) es un entorno 
asistencial privilegiado para pres-
tar esta atención longitudinal.

Comunicación terapéutica  
o counselling
Comunicarse es una experiencia 
biográfica vital, nutriente por ex-
celencia, que hace posible la 
adaptación y el desarrollo huma-
no como individuo y como espe-
cie. La comunicación y las habili-
dades relacionales conforman 
también competencias clínicas 
básicas de los profesionales sani-
tarios, que merecen la debida 
atención, dada su importancia10, 
desde hace décadas11. Esto cobra 
especial relevancia en el contex-
to de la ley de ayuda para morir. 
¿Cómo responder a las pregun-
tas difíciles que nos hacen los pa-
cientes? ¿Qué decir? ¿Cuánta in-
formación facilitar? ¿Cómo 
responder a una petición de eu-
tanasia? Hablar del proceso de 
morir puede ser uno de los actos 
médicos más frustrantes y tam-
bién más satisfactorios.

El marco teórico del counse-
lling, proceso deliberativo e inte-
ractivo-relacional entre paciente 
y profesional que fomenta la acep-
tación de la enfermedad, reduce 
los estados emocionales adversos, 
promueve la autorregulación del 
profesional y favorece la motiva-
ción al cambio desde modelos de 
potenciación y resiliencia12. Se en-
marca en una relación de respeto 
hacia uno mismo y hacia los de-
más, en la que son fundamentales 
las actitudes de acogida empática, 
presencia y compasión. Tiene 
cuatro elementos fundamentales: 
autorregulación, comunicación 
proactiva, apoyo emocional y 
toma de decisiones compartida13.

Para el encuentro en situacio-
nes clínicas, donde existe una asi-
metría técnica —que no moral—, 
se propone un protocolo en cinco 
pasos14 (figura 3 véase en www.
amf-semfyc.com). Estos pasos, 

aplicables desde el diagnóstico y 
progresión de la enfermedad, son 
importantes para poder conectar 
con la experiencia de sufrimiento, 
que subyace en una eventual soli-
citud de AMpM. El paciente es el 
protagonista.

1.º Preparar el encuentro. La 
relación clínica es un encuentro 
que se rige por la ley de interdepen-
dencia donde el propio comporta-
miento es decisivo en el proceso de 
comunicación. El profesional sani-
tario debe hacerse cargo de la di-
rección de la comunicación en fun-
ción de los objetivos profesionales. 
De ahí la importancia de estar 
atentos, conectados con nuestras 
propias emociones para que no nos 
«secuestren». La capacidad para 
gestionar las propias emociones es 
fundamental en un encuentro co-
municativo de alta complejidad 
como puede ser la petición de euta-
nasia. Cultivar la presencia puede 
ser una buena plataforma para ge-
nerar un encuentro clínico ecuáni-
me, amable y ético.

2.º Validar. Abrir la puerta al 
encuentro. Reconocer la pers-

pectiva de nuestro interlocutor, 
aceptarla, comprenderla y respe-
tarla. Dar valor a su punto de vis-
ta, legitimarlo, sin perder la pers-
pectiva profesional. Habilidades 
que facilitan la comunicación y 
validan: a) escuchar activamente 
cuál es su perspectiva; b) empati-
zar con ella; c) hablar en «mensa-
je yo», lo que significa expresar y 
responsabilizarse de la propia 
perspectiva, por ejemplo: «En mi 
opinión...», «Mi impresión es...», 
«Yo opino que... ¿Qué opinas tú?».

3.º Explorar la perspectiva 
del paciente. Explorar la pers-
pectiva del paciente o de otros 
interlocutores (familiares, profe-
sionales del equipo...) conlleva 
preguntar sobre lo que resulta 
amenazante («¿Qué es lo que más 
le preocupa?») y sobre los recur-
sos («¿Qué es lo que más le ayu-
daría?»). La pregunta abierta y 
focalizada es una habilidad clave 
para no presuponer lo que pien-
san los demás, para promover el 
compromiso, la opción a elegir y 
explorar la salud biográfica. Esto 
contribuye a potenciar los recur-
sos que todas las personas tienen 

Figura 2. Etapas, fases de enfermedad y transiciones. Casos acompañados 
 y rebobinados

Etapa I (enfermedad como hipótesis, planes de contingencia para eventos inesperados). Etapa II (vivir 
con una enfermedad crónica con varias trayectorias o patrones de compromiso de la funcionalidad). 
Etapa III (la vida en jaque, acompañamiento y no-abandono).
(Desarrollado por Júdez y la AEPCA. Imagen de la película de la vida, gentileza de Amblás y Gómez-Batiste).

Diagnóstico
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para afrontar las adversidades 
(tabla 2, véase en www.amf-sem-
fyc.com).

4.º Informar. Exponer mi pers-
pectiva profesional: informar y 
precisar para orientar. Ofrecer in-
formación, acotada al rol profe-
sional, con honestidad, claridad y 
sencillez, al ritmo del paciente, 
disminuye la incertidumbre y au-
menta la percepción de control.

5.º Dialogar para encontrar-
se. De la comunicación a la deli-
beración moral: en este último 
escalón, el profesional sanitario 
valora la capacidad de toma de 
decisiones del paciente o repre-
sentantes y facilita la delibera-
ción para la toma de decisiones 
compartida.

Mirando hacia experiencias 
en países con legislación 
previa
¿Qué podemos aprender de la ex-
periencia de las legislaciones con 
más recorrido?

Borgsteede16, en los Países Ba-
jos, se plantea la pregunta de si los 
médicos hablan con sus pacientes 
acerca de la eutanasia y, si es así, 
cómo se lleva a cabo la comunica-
ción. Los resultados aportan opi-
niones enfrentadas, sobre quién y 
cuándo debe hablar sobre la euta-
nasia.

Ho y sus colaboradores17, en 
Canadá, abordan cómo afecta la 
AMpM en las conversaciones so-
bre cuidados al final de la vida y el 
DAM, pudiendo alterar la relación 
terapéutica con los pacientes y sus 
familiares. A tener en cuenta: pre-
ocupaciones sobre el grado de 
proactividad, incertidumbre, fluc-
tuación en torno a las expresiones 
de DAM; complejidades de los pro-
cedimientos; necesidad de promo-
ver debates abiertos.

El punto de vista de pacientes 
y familiares lo recogen también 
otros autores, en Canadá18, donde 
los pacientes y las familias identi-
ficaron éxitos y desafíos específi-
cos durante el proceso de AMpM, 
destacando: a) la necesidad de 
coordinación de la atención y b) 

un enfoque centrado en el pacien-
te como elementos centrales para 
una atención de alta calidad. Am-
bos aspectos tienen como punto 
de encuentro la comunicación.

En Suiza19, con asistencia al 
suicidio (no médica), los autores 
indagan sobre las dificultades o 
barreras que pueden encontrar 
los médicos de AP cuando se plan-
tea el momento de la solicitud de 
dicha asistencia. A pesar de ser el 
profesional que lleva más tiempo 
atendiendo a su paciente y conoce 
sus preferencias, aparecen barre-
ras que pueden traducirse en evi-
tación: preocupaciones por su 
propio malestar psicológico, la 
existencia de valores personales 
en conflicto y lo que entiende por 
su rol profesional.

En la literatura científica esta-
dounidense, donde está regulado 
el suicidio médicamente asistido 
en once estados, Brassfield y sus 
colaboradores proporcionan evi-
dencia descriptiva convincente de 
que algunos proveedores médicos 
que apoyan la AMpM no siguen 
unilateralmente la sabiduría bioé-
tica convencional que sostiene 
que deben esperar a que los pa-
cientes presenten el tema de la 
AMpM y concluyen que futuros 
estudios deben investigar cómo 
abordar estas discusiones para 
minimizar las preocupaciones éti-
cas sobre la influencia indebida o 
las posibles consecuencias negati-
vas del inicio de la conversación 
por parte del profesional.

En Australia, por análogos ra-
zonamientos, la primera legisla-
ción del estado de Victoria21, que 
ha modelado las sucesivas en 
otros estados, establece taxati-
vamente que es el paciente el que 
introduce la información y nunca 
el profesional sanitario.

En España, Duro y sus colabo-
radores, como en este monográfi-
co Saralegui y sus colaboradores 
en «Atención paliativa y eutana-
sia», proponen pasos a seguir en la 
entrevista deliberativa que realiza 
el médico responsable y que, en 
muchos casos, tendrá lugar antes 

de la petición formal de la solici-
tud de eutanasia. En Júdez y sus 
colaboradores, en su artículo «So-
licitudes de eutanasia y casos par-
ticularmente complejos: demen-
cias, cansancio existencial, salud 
mental» amplían la reflexión so-
bre las solicitudes anticipadas por 
escrito de eutanasia para situacio-
nes en las que haya sobrevenido 
una incapacidad. España ha arti-
culado un modelo basado en el su-
frimiento intolerable y continua-
do con ausencia de alternativas 
aceptables. Resultaría extraño 
que fuera el profesional encarga-
do de intentar aliviar el sufrimien-
to el que iniciara o suscitara, por 
tanto, en una situación tan asimé-
trica, la posibilidad de la AMpM 
como solución al sufrimiento. Pa-
rece que los australianos han en-
contrado ese punto de equilibrio 
de un modo más explícito.

Conclusión: planificación 
compartida de la atención, 
comunicación y Ley 
Orgánica de Regulación  
de la Eutanasia: de la 
extrañeza a la integración
El ideal que se persigue con rela-
ciones clínicas longitudinales que 
acompañen procesos de enferme-
dad (figura 2) es el ACOMPAÑA-
MIENTO, que permite ir afron-
tando los retos (amenazas) que la 
enfermedad plantea para aportar 
recursos para reducir el sufri-
miento generado, en la medida en 
que sea posible. Recursos que pre-
cisan formación en herramientas 
tanto clínicas como de comunica-
ción para poder llevar a cabo la 
atención centrada y compartida 
con el paciente (y su familia, si así 
lo desea) (ver figura 4, véase en 
www.amf-semfyc.com).

En las conversaciones en tor-
no al final de la vida puede apare-
cer una solicitud de AMpM; en 
ocasiones, como un deseo velado 
que hay que explorar. Es deseable 
incluir a otros miembros del equi-
po, como enfermeras, trabajado-
res sociales o psicólogos, y no olvi-
dar a la familia o a la persona 
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allegada del paciente23. Es funda-
mental que el profesional se sien-
ta cómodo con su labor y capaz de 
responder a algunas preguntas 
difíciles que pueden aparecer en 
el contexto de una entrevista que 
se puede considerar como «con-
sulta sagrada»24, en las que se po-
drían incluir las consultas en tor-
no al sufrimiento intolerable, el 
DAM y la solicitud expresa de 
AMpM. Una atención integrada 
longitudinal guiada por la PCA en 
la tarea de ayudar a vivir bien el 
morir no deberá verse sorprendi-
da sino preparada para atender 
solicitudes de AMpM.

Lecturas recomendadas
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las experiencias de sufrimiento.
	Æ Back A, Arnold R, Tulsky J. El arte 

de la comunicación con pacientes 
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Alianza Editorial; 2012.
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