@uUcu

Escuela de Postgrados

Maestria en Cuidados Paliativos

Trabajo Final de Maestria

“Planificacion Anticipada de Cuidados en pacientes en Cuidados
Paliativos con Demencia”

Autoras: Mariana Inchausti Blixen.
Ma. Sofia Fagundez Real.

Tutora: Dra. Natalie Figueredo.

Montevideo, Mayo 2023.



Trabajo Final de Maestria Mariana Inchausti, Ma. Sofia Fagindez

DEDICATORIA

Dedicado a todo el personal de salud que atiende personas enfermas de demencia y que a
pesar de enfrentarse diariamente a dificultades para lograr una mejor atencion para la persona
y su familia, siguen adelante, capacitandose y aprendiendo, logrando asi un mejor proceso

asistencial para todos los involucrados.



Trabajo Final de Maestria Mariana Inchausti, Ma. Sofia Fagindez

PREFACIO

La elaboracién de este trabajo final de maestria (TFM) se da en el marco de la Maestria de
Cuidados Paliativos (CP) de la Universidad Catolica del Uruguay (UCU). Comenzamos a
cursar dicha Maestria en el afio 2021, ambas como médicas con mas 0 menos experiencia
pero que ya nos habia tocado trabajar y asistir a gran variedad de pacientes, entre ellos
pacientes con necesidades paliativas.

En Uruguay el gran desarrollo de esta especialidad se da en los Gltimos afios, por lo cual se
observaba que esta poblacion de personas enfermas muchas veces no recibia la atencion
adecuada, debido a la falta de conocimiento y preparacion por parte de los equipos
asistenciales y personal de la salud en general.

Ante todo esto, surge la necesidad de conocer mas, de aprender, de especializarnos, de
poder brindar a dichas personas una asistencia adecuada, y de calidad.

El tema elegido para este trabajo final de Master fue la Planificacion Anticipada de
Cuidados (PAC) en personas enfermas de demencia. Este surge de los inconvenientes y
obstaculos que se presentan dia a dia durante la asistencia de estas personas y sus familias, la
complejidad que esta presente a la hora de la toma de decisiones, y la necesidad de acceder a
un plan de trabajo y accién en el momento de planificar la atencién de pacientes tan
complejos.
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1. RESUMEN

La PAC es el proceso reflexivo y dindmico que se da entre una persona, su familia y el
equipo que lo atiende, cuyo objetivo es salvaguardar los deseos, intereses y valores de la
persona enferma con respecto al tratamiento y cuidados futuros que abarcan la etapa final
de su vida.

El trabajo tuvo como objetivo proponer un plan de mejora para la asistencia de las
personas enfermas de demencia planteando como eje principal para lograrlo, la aplicacion
de la PAC. Previo a realizar la propuesta se efectué un sondeo a través de una encuesta a
profesionales de la salud y familiares/cuidadores, para identificar conocimiento, creencias,
y utilidad de la PAC en el proceso de enfermedad de las personas con demencia. A partir
de esta exploracién se analiz6 la informacion obtenida de los participantes y se contrastd
con la literatura cientifica.

La propuesta de mejora se desarrolld6 combinando los resultados que emergieron del
andlisis de las encuestas y los trabajos cientificos publicados en los ultimos cinco afios.
Este trabajo podria estimular a desarrollar investigaciones futuras que determinen acciones
especificas realizadas por el personal sanitario y familiares de personas enfermas de
demencia, para lograr una mejor PAC. La inclusion de muestras mas amplias y
heterogéneas de profesionales sanitarios podria revelar aspectos no considerados en nuestra
propuesta de mejora asistencial.

A nivel de la formacion, el estudio podria ser un disparador para incorporar la PAC en los

programas académicos.

Palabras clave:

Planificacion anticipada de atencidon, Cuidados paliativos, Demencia, Persona mayor,

Toma de decisiones conjunta.
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2. INTRODUCCION

Las personas enfermas con demencia se caracterizan por presentar sintomas de dificil
manejo, tanto fisicos como psicoldgicos, a pesar de esto muchas veces esta enfermedad en
su etapa avanzada no es considerada como enfermedad terminal. Més all& de los esfuerzos
por incluir otras patologias en los CP, clasicamente éstos se han vertido hacia las patologias
oncologicas, por lo cual estas personas en ocasiones no son ingresados a servicios de
medicina paliativa y mucho menos son considerados para abordarlos mediante una PAC
(Jones et al., 2019).

La PAC comprende acciones que estan dirigidas a fomentar la independencia del
paciente en el momento de decidir en la etapa de fin de vida, y es fundamental en las
personas en CP. En la demencia generalmente se perjudica la competencia del paciente
para tomar decisiones y expresar sus intenciones, por lo cual esta planificacion cobra
mayor importancia en esta patologia (Timmons et al., 2022).

Las personas enfermas de demencia pueden tener disfunciones en etapas tempranas lo
que hace importante poder acordar sobre la asistencia posterior de forma precoz. En estos
casos es importante una evaluacion cognitiva temprana de las personas con demencia, para
garantizar su capacidad en la toma de decisiones (Yeung et al., 2023).

Existen referencias que arrojan que la PAC en personas con demencia contribuye a
mejorar el estado de animo y la calidad de vida. Es probable que no se disponga en la
mayoria de los casos de un protocolo para actuar, y aun asi teniendo un plan y tiempo para
ejecutarlo, en muchas ocasiones estas instancias de dialogo con la persona no se dan de
forma habitual (Timmons et al., 2022).

La situacion de fin de vida es una etapa dificultosa en cuanto a la toma de decisiones; en
algunas ocasiones esto se traduce en sobrecarga tanto para familiares como para el personal
asistencial. Se ha evidenciado que las familias que no poseen datos acerca de la
enfermedad de su ser querido ni tampoco tienen posibilidades de hablar de eso, sufren una
gran inseguridad respecto a la patologia, poseen inconvenientes para la toma de decisiones
y llegan con mas riesgo de no afrontar el duelo de la mejor manera. Es asi que toma
relevancia una PAC en donde se considere a familiares en la toma de decisiones (Harding
etal., 2022).
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A nivel mundial existen unos 50 millones de individuos que padecen demencia y se
estima que ese namero siga en aumento por los préximos afos, por lo cual la prevalencia
de dicha enfermedad es importante. Al tratarse de una patologia irreversible y progresiva,
el avance hacia un deterioro funcional y cognitivo se puede dar de forma rapida y esto
ocasiona gran dependencia de estas personas enfermas. Es por lo tanto fundamental debatir
precozmente acerca de la asistencia y decisiones en etapa final de vida (Wendrich-van Dael
et al., 2020).

La PAC en las personas con demencia cobra relevancia, permite establecer objetivos,
deseos de la persona, definir planes de terapéutica venideros, y se puede realizar en
conjunto entre el equipo de salud, la familia y la persona enferma. De igual forma, en la
mayoria de los casos, esto no se da de la forma deseada, y la PAC no suele ser adecuada.
Hay datos en donde solo un porcentaje menor al 40% accede a una planificacién oportuna
(Wendrich-van Dael et al., 2020). Un estudio que midio el impacto de una intervencion
educativa sobre PAC para cuidadores familiares de personas con demencia informé que
estos expresaron menos inseguridades en la toma de decisiones, asi como percepciones mas
positivas del cuidado luego de la intervencion (Bavelaar et al., 2023).

Si se aplicara una PAC pertinente se podria hacer participe a la persona de la toma de
decisiones de su propia enfermedad, se podrian evitar tratamientos fatiles y se podria poner
énfasis en aspectos primordiales como el control de sintomatologia (Wendrich-van Dael et
al., 2020).

Para poder brindar a las personas enfermas con demencia una atencion apropiada y
ajustada a sus necesidades, se necesita implementar una PAC en todos los niveles
asistenciales. Mas alla de que se conoce la relevancia del tema en cuestion, solo una
minoria de personas accede y se beneficia de una planificacion adecuada. Entre la variedad
de patologias que se benefician de esta planificacion, se ha visto que las personas enfermas
de demencia, son un grupo que particularmente no gozan de dicho beneficio y no son
tenidos en cuenta a la hora de integrarlos a un plan de PAC (Piers et al., 2018).

Se ha evidenciado ademas, la falta de capacitacion por parte de los profesionales de la
salud sobre una correcta implementaciéon de dicho plan (Jones et al., 2019; Piers et al.,
2018).

Una investigacion transnacional ha desarrollado la intervencion educativa Family Carer
Decision Support (FCDS) para ayudar al personal de instituciones de larga estancia para
personas mayores, a dar soporte a los cuidadores familiares cuando necesitan tomar

decisiones dificiles sobre la atencion al final de la vida de su familiar con demencia

10
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avanzada. Estos paises contribuyeron en el consorcio del estudio mySupport
(https://mysupportstudy.eu/) para adaptar la intervencion a sus contextos locales y llevar a
cabo la intervencion en su propio entorno (Harding et al., 2022). Este estudio actia como
estimulo para promover el conocimiento en profundidad de la realidad de cada region y asi

poder realizar intervenciones aplicables y de impacto sobre la PAC en demencia avanzada.

Dado que entre las personas en las que con menor frecuencia se establecen conversaciones
sobre preferencias, valores y tratamientos en la enfermedad avanzada, estan aquellas
afectadas de demencia (Melin-Johansson et al., 2021), se justifica una comprension mas clara
de las experiencias vividas por los profesionales y cuidadores familiares que brindan atencion
a dichas personas. Obtener las opiniones de estos y analizar el significado de sus experiencias
es una forma valiosa de comprender de qué manera pueden satisfacer las necesidades,
expectativas y como se puede mejorar la atenciéon futura. En base al analisis de estas
experiencias se justificard la necesidad de un plan de mejora de atencion para las personas

con demencia basada en la PAC.

11
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3. OBJETIVO GENERAL

e Elaborar un plan de mejora asistencial, basandose en la planificacion anticipada de

cuidados, en personas enfermas de demencia en cuidados paliativos.

4. OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Determinar el conocimiento sobre el concepto de PAC en familia/cuidadores y equipo
de salud.

e Conocer la importancia que le brindan personal de salud y familia/cuidadores al
cuidado emocional, social y espiritual de las personas enfermas de demencia en el
proceso final de vida.

e Identificar posibles beneficios y dificultades en la implementacion de la PAC en
personas enfermas de demencia.

e Comparar las dificultades del proceso de PAC en personas con demencia que son
percibidas en nuestro medio, con las dificultades que se describen en la bibliografia

cientifica.

12
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5. PREGUNTAS DIRECTRICES

e ;Cual es el conocimiento que presentan tanto personal de la salud como

familiares/cuidadores acerca del concepto de PAC?

e /Cual es la importancia que le brindan equipo de salud y familiares/cuidadores al
cuidado emocional, social y espiritual en personas enfermas con demencia en etapa

final de vida?

e ;Cuales serian los posibles beneficios observados por familiares/cuidadores y equipo

de salud sobre la persona enferma, cuando se realiza un correcto proceso de PAC?
e ;Culles serian las dificultades identificadas por el personal de salud y

familiares/cuidadores para lograr una adecuada PAC en personas enfermas de

demencia?

13



Trabajo Final de Maestria Mariana Inchausti, Ma. Sofia Fagindez

6. MARCO TEORICO

6.1. Cuidados Paliativos:

Los CP son aquel enfoque que pretende mejorar la calidad de vida de personas y familias
que se enfrentan a enfermedades potencialmente mortales y a los problemas asociados a
éstas. También pretende prevenir y aliviar el sufrimiento identificando de forma temprana,
evaluando y tratando sintomas fisicos, psicosociales y espirituales (Organizacion Mundial de
la Salud [OMS], 2020).

De forma anual, mundialmente, unos 40 millones de personas enfermas requieren
asistencia de CP, y el 78% de dichas personas se localizan en regiones con un mal medio
socioecondémico. Ademas existen datos donde se evidencia que solo un 14% de las personas

que requieren dicho enfoque tienen acceso a éste (OMS, 2020).

Las necesidades paliativas se iran incrementando cada vez mas dado el envejecimiento de
la poblacion, el aumento en la expectativa de vida, y el aumento de las patologias no
transmisibles. Es importante por lo tanto, que se dé la constante especializacion en CP por
parte de todo el personal de salud, facilitando asi planes de asistencia, mejora en la

accesibilidad, y mejor calidad de vida para personas enfermas y familias (OMS, 2020).

6.2. Cuidados Paliativos en Uruguay:

Los CP en Uruguay son reconocidos como un derecho desde el afio 2008 en el contexto de
la creacion del Sistema Nacional Integrado de Salud (SNIS). En el afio 2019, se establecen
los "Lineamientos para la implementacion y desarrollo de cuidados paliativos en Uruguay",
mediante una ordenanza ministerial donde se establece la forma de organizacion de la

asistencia paliativa (Piriz et al., 2020).

14
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A inicios del 2011 la cobertura de CP en Uruguay era del 18% creciendo paulatinamente
hasta el 59% en el afio 2019, cifras que se mantienen similares al momento actual. Existe una
inequidad en la cobertura entre Montevideo y el interior del pais, siendo ampliamente
superior el alcance en la capital (Piriz et al., 2020).

6.3. Personas mayores:

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define al adulto mayor como todo aquel
individuo mayor a 60 afios. Se ha estudiado que el envejecimiento poblacional ha mantenido
un ritmo mas acelerado que en tiempos pasados, y esto es un reto que presentan todas las
regiones, ya que deben asegurar a sus habitantes una asistencia de salud adecuada a las
caracteristicas de la poblacion (Varela, 2016; OMS, 2022).

Uruguay es uno de los paises pioneros en cuanto al envejecimiento poblacional, teniendo
actualmente uno de los mayores porcentajes de personas mayores en América Latina (Paredes
& CEPAL, 2017).

Las personas mayores con el avance de los afios, a menudo se caracterizan por presentar
multiples comorbilidades, fragilidad, dependencia y diferentes grados de demencia, esto
genera la necesidad de protocolos de atencion y da lugar a toma de decisiones dificiles,
sintomas complejos, conflictos psicosociales y espirituales, y por consiguiente necesidad de
asistencia de CP (Voumard et al., 2018).

6.4. Demencia;

La demencia se define como una afeccion neurodegenerativa cronica, que avanza hacia la
terminalidad. Se distingue por un deterioro cognitivo que afecta el grado de capacidad del
enfermo para hacer sus actividades diarias y produce afectacion de la memoria, el
pensamiento y el comportamiento. Se encuentra entre las primeras causas de discapacidad y
pérdida de independencia del individuo (Organizacion Panamericana de la Salud [OPS],
2021; Walsh et al., 2021).

15
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La prevalencia de la demencia crece exponencialmente en América Latina y el Caribe. En
América el nimero de personas que padecen demencia sobrepasa los 10 millones y se estima
que dicha cifra se ira duplicando (OPS, 2021). A nivel mundial el dato de afectados llega a
casi 50 millones y del mismo modo la cifra aumenta a un ritmo acelerado afio tras afo
(Yumoto et al., 2018).

En el afio 2019, la demencia a nivel de América se catalogd como la tercera causa de
mortalidad, y Uruguay estd entre los paises con mayores tasas de muerte por dicha
enfermedad (OPS, 2021).

Mundialmente estd presente el infra diagnostico de la demencia. Sucede ademas, que
cuando se diagnostica, la persona enferma estd situada ya en una etapa avanzada de la
patologia. Si bien existen protocolos diagnosticos ajustados a las caracteristicas de cada pais,
en ocasiones éstos son insuficientes. Se han puesto en comun a nivel mundial planes
preventivos para que se produzca un diagnostico prematuro de la enfermedad, se planifiquen
acuerdos para una asistencia de calidad, se brinde sostén a las familias y se formen equipos
de salud especializados (OPS, 2021; Yumoto et al., 2018).

6.5. Demencia avanzada:

La demencia avanzada, se trata de aquella enfermedad que afecta a la persona limitando su
vida, con la consecuente aparicion de un deterioro cognitivo severo. Se limita no solo la
capacidad para la comunicacion, sino toda aquella capacidad para realizar actividades basicas
que requieran independencia de la persona enferma, existe aqui una pérdida de autonomia
(Walsh et al., 2021).

Se trata de personas con una gran vulnerabilidad, con un declive de todas sus funciones
que evoluciona a un estado de fragilidad extrema, donde los cuidados se volveran complejos
e intensos, es en estos casos donde cobra relevancia haber realizado una PAC desde el

momento del diagnostico (Alpizar, 2019).
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Mas alla de que se trata de un patologia progresiva, limitante y en donde las personas
presentan muchas veces una dependencia total, siendo causa esto de multiples
comorbilidades, no se reconoce aun globalmente como una afeccion terminal (Mataqui &
Aslanpour, 2019).

6.6. Demencia y Cuidados Paliativos:

Si bien la OMS reconoce que la demencia avanzada conlleva necesidades paliativas en
etapa de fin de vida, ha sido dificil en algunas regiones que éstas puedan ser cumplidas
acordemente. Esto implica un mal manejo de estas personas enfermas, terapéuticas
inapropiadas, sufrimiento no abordado, pluri sintomatologia compleja, tratamientos futiles e
ingresos hospitalarios que generan méas dafios que beneficios en esta etapa de la enfermedad
(Jones et al., 2019; Mataqui & Aslanpour, 2019).

Se debe comenzar por un cambio en los protocolos de asistencia sanitaria, considerando de
forma universal a la demencia como una patologia que amenaza y limita la vida y por lo cual
se beneficiara de atencion de CP, concomitantemente a otros especialistas desde el inicio de

la enfermedad y no solo en etapa terminal (Alpizar, 2019).

La asistencia de CP en estas personas enfermas de demencia debe iniciarse con una
valoracion global, teniendo en cuenta todas las dimensiones del individuo y su entorno,
considerando lo fisico, lo psicoldgico, lo socio-familiar y lo espiritual. Es fundamental tomar
a la persona como un “todo”, y en la demencia avanzada esto tiene una relevancia mayor
dadas las limitaciones que se presentan y la dependencia marcada que existe; respetar sus

valores e ideologias es importante para mantener su identidad y dignidad (Alpizar, 2019).

Los propositos de la atencidon seran mantener una calidad de vida apropiada segun las
condiciones de la persona, incidir en el proceso de fin de vida de forma positiva, satisfacer
necesidades no solo de la persona sino también de sus familias, hacer valer al enfermo como
persona, respetar su dignidad, y cumplir con las decisiones y voluntades que exprese o0 que

haya expresado con anticipacion (Alpizar, 2019).
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6.7. Planificacion anticipada de cuidados:

La PAC se define como aquel proceso dindmico, en donde las personas tienen la
posibilidad de establecer e identificar sus propositos en cuanto a su enfermedad y poder
definir sus elecciones de asistencia a futuro. Cuando se pone en marcha dicha planificacion
de forma adecuada y oportuna se incrementan las posibilidades de que éstas elecciones de la
persona enferma realmente se tomen en cuenta e integren el plan de atencién médica (Visser
etal., 2022).

La PAC se plantea como un momento crucial en la atencion de personas enfermas
terminales, y en casos donde se dara de forma ineludible una pérdida de la capacidad para la
toma de decisiones. Si todo el proceso se implementa de forma correcta aporta calidad y

excelencia a la asistencia (Fried et al., 2021).

Es relevante la comunicacion entre las personas, equipos de salud y familiares para
conocer las preferencias reales de tratamientos futuros. No solo es importante indagar en la
esfera fisica, sino que también deben interrogarse las areas social, psicolégica y espiritual
(Tilburgs et al., 2018; Keijzer et al., 2020).

La implementacion de una PAC puede dar lugar a tener la posibilidad de documentar los
deseos de la persona enferma, a traves de documentos de voluntades anticipadas (Tilburgs et
al., 2018). Se ha evidenciado que no solo se puede cumplir las preferencias de la persona sino
que también es posible descender los ingresos hospitalarios, las terapéuticas invasivas y los
tratamientos futiles en etapa final de vida (Visser et al., 2022; Keijzer et al., 2020).

6.8. Planificacion anticipada de cuidados y Demencia:

Si bien la PAC es necesaria para personas enfermas de demencia, los documentos de
voluntades anticipadas creados directamente para la demencia no se adaptan de forma
adecuada a los obstaculos que se presentan durante la atencion de dichas personas (Fried et

al., 2021). Existen datos en donde la PAC es fundamental para la asistencia de personas con
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demencia en CP, debido a esto ha aumentado la curiosidad por la planificacion anticipada en
dichas personas (Lemos & Bolt, 2022).

Se ha estudiado que la implementacion de directrices de PAC han tenido consecuencias
positivas en el final de vida, aunque la evidencia que existe es escasa, podrian aportar
resultados significativos en las personas enfermas de demencia (Visser et al., 2022; Keijzer et
al., 2020). La PAC puede evitar malestares familiares, ya que en ocasiones son éstos los
elegidos para ponerse en lugar de la persona enferma y decidir, y eso conlleva una gran carga
fisica, psicoldgica y emocional para ese familiar. Ademas, ayuda a disminuir trastornos de
ansiedad que se pueden dar tanto en las personas enfermas como en la familia (Huang et al.,
2022).

En muchas regiones la PAC se ha establecido como un protocolo necesario y de rutina
para personas enfermas con patologia neoplasica o neuromusculares, y aunque esta
establecido que en la demencia las personas van disminuyendo su capacidad para decidir, y
es considerada una enfermedad terminal, la implementacion de dicha planificacion es inusual
(Bosisio et al., 2018).

Se han descrito razones por las cuales el uso de la PAC sigue considerandose rara en la
demencia. Entre estas barreras se identifican los tables que existen a la hora de hablar de la
muerte, el temor a plantear el tema y adelantarnos a lo que pueda suceder. Ademas, el
conflicto de no considerar a la demencia como una patologia terminal, y la inseguridad de
cuidadores, familiares y/o equipo de salud para poner en marcha planes de voluntad
anticipada son otras barreras mencionadas para el uso de la PAC en estas personas (Bosisio et
al., 2018).

6.9. Toma de decisiones conjunta:

La toma de decisiones conjunta o toma de decisiones compartida (TDC) es un proceso en
el cual se da la interaccion entre personal sanitario, persona enferma y familiares, y en donde
se delibera para llegar a una decision compartida acerca de la asistencia actual y futura.
Ambas partes aportan informacion, desde la parte medica se brindan datos técnicos de la
enfermedad y manejo, y desde la persona y familia se aportan datos personales, creencias y
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valores. Una vez dado el intercambio se plantean riesgos y beneficios, y se discuten las
variantes disponibles, teniendo en cuenta todas las opiniones. Se trata de un enfoque nuevo,
colocando en el centro de la toma de decisiones a la persona enferma como protagonista
(National Institute for Health and Care Excellence [NICE], 2021; Padilla et al., 2019; Aoki et
al., 2022).

Si bien los beneficios de la TDC estan bien definidos e identificados en la practica clinica,
este enfoque de planificacion compartida no se utiliza habitualmente en todos los &mbitos
asistenciales (NICE, 2021). La TDC se asocia a descenso de la depresion y sensacion de
miedo en la persona enferma, aumento del grado de satisfaccion de la persona y familia con
el manejo clinico y del personal asistencial con su labor, y consiguiente mejora en la calidad
de vida (Padilla et al., 2019; NICE, 2021).
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7. ANTECEDENTES Y JUSTIFICACION DEL PROBLEMA

7.1. Planificacion anticipada de cuidados y documentos de VVoluntades anticipadas:

El respeto a la autonomia de las personas mayores enfermas y sus deseos con respecto a la
asistencia sanitaria ha llevado en el Gltimo medio siglo a distintas formas de defender ese
derecho. Esto ha tenido como resultado la creacién de documentos para defender esa
autonomia, como son los consentimientos informados y las voluntades anticipadas (Gracia,
2017).

Si bien el consentimiento informado se ha incorporado a la rutina médica, las voluntades
anticipadas siguen siendo una rareza, aunque ha aumentado su frecuencia en personas
mayores. La baja frecuencia de este tipo de documentos es debido a la reticencia del
profesional a plantear el tema y también de las personas a firmar estos documentos. Se ha
estudiado el tema por parte de psicélogos y se cree que el bajo porcentaje de personas que
firman un documento de voluntad anticipada se debe a la poca fiabilidad de las personas en
las decisiones futuras. En ocasiones, no se tiene certeza de como actuar frente a determinada
situacién de salud y probablemente se podria tomar una decision apresurada y distinta a la
que se tomaria al momento de estar padeciendo la enfermedad. Posiblemente se deberia

cambiar esa decision plasmada en un documento (Gracia, 2017).

El resultado de este problema es la aparicion de una nueva categoria; la PAC, el mismo
nombre deja en claro que se trata de planificar los cuidados con la persona enferma sin
ningn tipo de apuro y sin necesidad de firmar un documento. A diferencia del
consentimiento informado y las voluntades anticipadas, la PAC no es un tramite legal. La
PAC no se puede hacer de otra forma que no sea deliberando con la persona, acordando no
solo aquello referente a lo estrictamente médico, sino deliberar sobre los valores y creencias.
Las decisiones rapidas y espontaneas suelen estar sesgadas, por lo cual el proceso de PAC
busca disminuir este sesgo mediante conversaciones entre la persona, familia y equipo de
salud, acerca de los valores en juego y sobre las decisiones que se vayan a tomar. El resultado

de este proceso es una mejoria en la calidad de asistencia médica (Gracia, 2017).
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El proceso de PAC es méas extenso que el de las voluntades anticipadas aunque
generalmente incluye a estas, ya que se toman decisiones médicas futuras como por ejemplo
no resucitar, no intubar y preferencias en cuanto a la alimentacion artificial (Huang et al.,
2022).

7.2. Beneficios de la Planificacién anticipada de cuidados:

El valor que tiene la PAC es que permite disminuir la incertidumbre, mejorar la adaptacion
a los cambios propios de la enfermedad y propiciar un camino menos solitario. La aceptacion
de la PAC es muy baja en la poblacion sana. En esa linea, seria de gran ayuda campafias de
educacion sobre lo que significa la PAC para lograr una mayor familiarizacion y futura

autonomia al momento de tener que aplicarla (Davies et al., 2023).

La evidencia no es fuerte en cuanto a los beneficios de la planificacion anticipada en
personas enfermas de demencia. Si se ve una correlacién con la disminucién de las
hospitalizaciones, una mayor relacién entre los deseos sobre las précticas médicas que
quieren recibir y el cumplimiento de las mismas por parte del equipo de salud. Otro factor
beneficioso que se identifica es el mayor nimero de finalizacion de documentos relacionados
con la planificacion anticipada, como por ejemplo el de voluntades anticipadas o documentos
de otra indole (Davies et al., 2023).

Los pacientes en los que menos se establece conversaciones sobre la PAC son las personas
enfermas de demencia, las personas con accidente cerebro vascular, las personas mayores y
las personas que mueren hospitalizadas. En los pacientes mas jovenes y personas enfermas de
cancer, frecuentemente se dan conversaciones sobre los deseos en el final de vida (Melin-
Johansson et al., 2021).

7.3. Inicio de la Planificacion anticipada de cuidados:

Un punto dificil y en el que no hay unanimidad es el momento oportuno para plantear una
planificacion anticipada en personas con demencia. Algunos autores creen que es en el
momento del diagnostico, otros opinan que se le debe dar tiempo a la persona para

familiarizarse con el diagnostico y luego aplicarla, y otros creen que un buen momento es
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cuando ocurre una enfermedad intercurrente con deterioro del estado fisico que dé
oportunidad a plantear el tema de la toma de decisiones anticipadas. Si existe acuerdo de que
la PAC es un proceso continuo y reiterado que incluye conversaciones espontaneas e
informales y que debe ajustarse a las caracteristicas cognitivas de las personas con demencia
(Davies et al., 2023).

7.4. Barreras o dificultades identificadas en el proceso:

Los profesionales de la salud si bien saben que la PAC ayudaria a una atencién de calidad
de las personas enfermas de demencia, tienen miedo de provocar mas ansiedad y angustia en
las familias y de quitar esperanza a la persona al iniciar la conversacion sobre la planificacion
a futuro; esto incide negativamente para iniciar el proceso de planificacion. Otras barreras
que se presentan al médico al momento de plantear una PAC son cuestiones éticas y morales,
ya que en las conversaciones sobre PAC se incluye lo que es una buena muerte, donde
pueden existir distintos puntos de vista en la familia, persona enferma y médico (Keijzer et
al., 2020; Davies et al., 2023).

También se discute si la PAC debe ser iniciada por la familia y las personas enfermas o
por el equipo de salud, pero hay mayor consenso de que es el equipo de salud quien tendria

que iniciar el proceso (Davies et al., 2023).

La falta de capacitacion en el abordaje de PAC también es una barrera para su aplicacion,
y la capacitacion no involucra solo a los profesionales de la salud sino a las personas
enfermas y a la comunidad. Se trata de un cambio cultural que se tendria que dar para que la
PAC sea una practica mas habitual (Wendrich-van Dael et al., 2020; Visser et al., 2022;
Keijzer et al., 2020).

Los cambios que ocurren en los acuerdos por parte de las personas y familias sobre la PAC
gue no parecen ser resultado de una evaluacidén consciente y acorde a deseos anteriores,
pueden generar en el médico querer evitar el planteo de una PAC en futuros casos con otras
personas enfermas. Otra dificultad que se genera es que la persona con demencia muchas
veces no sea el participe principal de su propia PAC, ya que debido a la propia enfermedad
con la pérdida de las capacidades cognitivas y dificultad para realizar este tipo de
conversaciones, da como resultado que la PAC se realice con los familiares o el cuidador
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principal. También se demostr6 en estudios que existe una subestimacion de la comprension
de la persona enferma de demencia por parte del médico, siendo éste otro factor que limita el
inicio de una conversacion sobre PAC (Wendrich-van Dael et al., 2020; Visser et al., 2022;
Keijzer et al., 2020).

Otra barrera que se ha encontrado en médicos para la aplicacion de la PAC, es la creencia
de que estas conversaciones influyen negativamente en el temor de las personas acerca del
futuro. En relacion con la progresion de la enfermedad se considerd que la evolucion de las
preferencias de las personas es demasiado impredecible para ofrecer orientacién hacia futuras

decisiones de atencion (Van Rickstal et al., 2023)

Es importante en las personas enfermas de demencia observar el comportamiento no
verbal frente a las conversaciones sobre PAC, dado que se pueden observar gestos de
incomodidad. Las emociones van a influir en las decisiones futuras, por lo que el médico

tiene que estar atento a éstas y no desestimarlas al realizar el proceso (Visser et al., 2022).

7.5. Facilitadores para la planificacién:

La calidad de las relaciones interpersonales entre equipo de salud, familia y persona
enferma es un facilitador para realizar la PAC, se comprobé que si existe confianza y una
relacién armoniosa entre los involucrados, la PAC fluye de forma mas facil (Keijzer et al.,
2020; Gracia, 2017).

El tiempo transcurrido desde el conocimiento de la persona enferma con el equipo de salud
es también determinante, a mayor tiempo de asistencia a la persona, mas facilmente surge el
planteo de PAC. Asimismo cuando el médico tiene como objetivo querer preservar la
autonomia y respetar los deseos y planes futuros de la persona y familia es mas probable que
inicie el planteo de PAC (Keijzer et al., 2020; Gracia, 2017).

7.6. Justificacién del problema:

El incremento mundial de la poblacion adulta mayor con dependencia y necesidades

paliativas, siendo entre ellas la demencia avanzada de las méas prevalentes en nuestro pais
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hacen necesario tener una herramienta como la PAC en este grupo de personas enfermas. De
esta forma se busca que familia y pacientes tengan un mejor proceso de final de vida,
defendiendo sus deseos y su autonomia con respecto a la toma de decisiones. Esta situacion
es més dificultosa de alcanzar en las personas enfermas de demencia avanzada que en
enfermos con otras patologias, por esto es importante intentar consolidar la PAC como
estrategia de mejora asistencial en este grupo de personas (OPS, 2021; Walsh et al., 2021;
Lemos & Bolt, 2022; Alpizar, 2019).
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8. METODOLOGIA

8.1. Descripcidn vy tipo de estudio:

Para desarrollar una propuesta de mejora hacia la atencion de las personas enfermas de
demencia basada en la PAC, se planted un proyecto de estudio de tipo fenomenoldgico. Se
recogieron experiencias de la atencién y cuidado de personas enfermas de demencia tanto del
equipo de salud, como de familiares y/o cuidadores, que orientaron el planteo de la propuesta

de mejora asistencial.

8.2. Posicién ontoldgica vy paradigma:

Este proyecto sigui6 un disefio fenomenoldgico descriptivo. La fenomenologia descriptiva
es una mirada oportuna para estudiar el complejo fendmeno de la experiencia humana, dando
énfasis a como la experiencia de la atencion y el cuidado a personas con demencia en etapa
avanzada es descrito por las voces de los participantes. Especificamente, importa comprender
de qué manera se tienen en cuenta las preferencias, valores y deseos con respecto al
tratamiento de las personas enfermas de demencia, por parte de profesionales y cuidadores

familiares.

El proyecto se comprende dentro de la posicién ontolégica del paradigma pragmatico, el
cual no tiene como objetivo alcanzar la verdad cientifica, siendo su uso principal la utilidad
en la practica de investigacion. Asi mismo se busca realizar una intervencion, como en este
estudio, donde se plante6 como objetivo proponer un plan de mejora para la asistencia de las

personas enfermas de demencia (Araoz & Pinto, 2021).

Existen distintos subtipos dentro del paradigma pragmatico, se cree que esta investigacion
tiene caracteristicas principalmente del modo instrumental y del modo conceptual, sin poder
excluir totalmente algun elemento del modo simbélico, por ejemplo el sensibilizar a la

poblacién objetivo sobre el tema planteado (Ardoz & Pinto, 2021).
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8.3. Herramientas que permitiran orientar la propuesta:

Con el propésito de recoger informacion sobre la atencion y cuidado dispensado, se realizo
una encuesta sobre las vivencias del personal de salud y familiares/cuidadores relacionadas

con las personas enfermas de demencia.

Se disefid un instrumento de recoleccidn de datos en formato de encuesta. Para disefiar la
misma se tomé como modelo instrumentos relacionados al area en estudio, la tutora facilito
modelos de encuestas posibles y aplicables al trabajo. Con el correspondiente permiso, se
tomaron 6 preguntas puntuales que integran un extenso cuestionario de 39, utilizado en un
proyecto de PAC entre la Universidad de Ledn, Universidad Internacional de Catalufia y la
Universidad Catdlica (aprobado por Comité de Etica CEICU el 17 de noviembre de 2022), y
se armaron otras preguntas mas especificas que responderian a los objetivos planteados. La
encuesta también indagd acerca del conocimiento del concepto de PAC y documentos de
voluntades anticipadas. El instrumento ademas, recogié datos sobre la importancia del
cuidado de los aspectos emocionales, sociales y espirituales en el final de la vida. Se
investigd ademas en la encuesta posibles beneficios y barreras que los encuestados identifican

para poder realizar la PAC.

Luego del disefio de la encuesta, se realiz6 un pilotaje de la misma para determinar la
compresion del instrumento y tener la posibilidad de realizar mejoras antes de su aplicacion.
Se aplicé en primer término una prueba piloto a personas que no cumplian con todos los
criterios de inclusion con el fin de testear la encuesta y escuchar sugerencias. La tutora del
TFM también participd e hizo sugerencias para mejorar la herramienta.

Se realizaron modificaciones a partir del pilotaje que aumentan la rigurosidad de la
herramienta, para que fuera lo mas efectiva posible al momento de analizar los datos. Las
sugerencias incorporadas fueron: abreviar el consentimiento pero cumpliendo con todos los
aspectos formales del mismo, iniciar la encuesta desde lo general a lo particular, retirar el
mail del participante como forma de asegurar el anonimato, agregar opciones neutras en las
preguntas likert, y agregar la opcion “Otros/as” en algunas preguntas por si el encuestado no

se encontraba identificado en las opciones presentes, situacion que surgié en uno de los
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participantes del testeo. De este testeo de la encuesta también se obtuvo el tiempo estimado

para responder la misma, que fue de 5 minutos.

8.4. Encuesta aplicada a la poblacion objetivo, proceso de eleccién de participantes y

propésito de la encuesta:

El siguiente paso fue aplicar la herramienta a la poblacion en estudio:
cuidadores/familiares y personal sanitario que asisten a personas enfermas de demencia.
Participaron personal sanitario y familiares/cuidadores de una institucion de asistencia
médica de la ciudad de Durazno, donde se desempefia una de las investigadoras. En el
departamento de Montevideo, donde se desempefia otra de las investigadoras se aplico la
encuesta a trabajadores de la salud que asisten a personas enfermas de demencia avanzada de
distintas instituciones y establecimientos de larga estadia para personas mayores (ELEPEM).
También se encuesté a una trabajadora de la salud del departamento de San José que se

desempefia en el area de CP.

El propdsito de estas encuestas fue plantear un plan de mejoras para la asistencia de las
personas enfermas de demencia, dirigido a los encuestados, y a las instituciones y centros
donde se desempefian.

La presentacion ante el Comité de Etica de Investigacion en esta instancia por el tipo de
estudio, no fue un requisito, hecho que fue corroborado por la tutora ante el Comité de Etica

de Investigacion de la UCU.

Luego de presentar la propuesta de mejora a los encuestados e instituciones se pretende
seguir en la linea de mejorar la PAC en personas con demencia mediante una investigacion
que involucre a varios centros dando continuidad a este proyecto, por lo que en esa instancia

si se deberé presentar al Comité de Etica de investigacion de la UCU.
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8.5. Criterios de inclusion para participar en la encuesta:

Se incluyeron en la encuesta; personal de salud (médicos, enfermeros, trabajadores
sociales, psicologos) y familiares o cuidadores que asisten a personas enfermas de demencia.
Se incluyd personal sanitario con al menos 2 afios de experiencia en la asistencia de personas
enfermas de demencia, ya sea en forma individual desde atencion primaria, asi como en
servicios organizados para este grupo de pacientes.

El cuidador podia ser familiar o cuidador externo pero necesariamente debia ser el cuidador

principal de la persona enferma de demencia.

8.6. Criterios de exclusion para participar en la encuesta:

Quedaron excluidos del estudio todo profesional de la salud o cuidadores/familiares que
no tengan contacto directo con personas enfermas de demencia 0 que no cumplieran con el
tiempo de experiencia requerido. No fue criterio de exclusion que la persona enferma esté
institucionalizada. No fue criterio de exclusién que la persona haya fallecido, pero no se

incluy6 a cuidadores principales que hayan tenido la pérdida con un tiempo mayor a 1 afio.

8.7. Tipo y modo de realizacion de encuesta:

La encuesta se construyd mediante la herramienta Formularios de Google, e integr6
preguntas abiertas y cerradas, con escala likert y maltiple opcion (ver anexos). Se contact6 a
los participantes antes de enviar las encuestas, se les explicd el marco educativo y de
investigacion de las mismas, asi como el objetivo de recopilar informacion para realizar un
plan de mejoras asistencial. Se les solicito el consentimiento para enviarselas y se les informo

que no se divulgaran sus datos personales. Se enviaron via aplicacion Whatsapp.

Previo a enviar las encuestas se solicitdé permiso a la directiva de la institucion de
asistencia medica de la ciudad de Durazno mediante carta desde la directora del méaster en CP
de la UCU. En el caso de los encuestados de Montevideo y San José no se cumpli6 con dicha
formalidad ya que la investigadora solicité individualmente el consentimiento a los

participantes.
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Se enviaron 15 encuestas en total, en Durazno fueron distribuidas; 5 a personal sanitario y
5 a cuidadores/familiares. El resto de las encuestas fueron enviadas; 4 a personal sanitario de
Montevideo y 1 en San José. Cabe destacar que dentro de las 10 encuestas realizadas a
personal sanitario, se eligieron diferentes roles asistenciales para darle heterogeneidad a la

muestra.

8.8. Analisis de los datos:

Se realiz6 una tabla general con datos socio demogréficos de los participantes para
conocer caracteristicas generales de la poblacién, asi como sexo, edad, rol en el cuidado,
tiempo de experiencia para el personal de salud, tiempo de cuidado para los

familiares/cuidadores y lugar de residencia.

Para algunas variables se usaron rangos, para la edad se usaron las franjas de 20-40 afios,
40-60 afios y mas de 60 afios; para la variable tiempo de experiencia se determinaron franjas
entre 5-15 afios y 15-25 afios; y para el tiempo de cuidado se determinaron entre 1-5 afios y
maés de 5 afios. Para los datos obtenidos se usaron gréaficas circulares o de torta y gréficas de

barras, para mejor interpretacién visual de los resultados.

Luego del analisis de los resultados se plantearon conclusiones y reflexiones finales para
responder a los objetivos especificos y las preguntas directrices. Este analisis en conjunto con
la bibliografia cientifica contribuy6 a plantear y formular el plan de mejoras. Se realizo
ademas un apartado en donde se describe el posible impacto de este trabajo en la poblacion

en general, tanto a nivel de politicas publicas, como a nivel académico.
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9. RESULTADOS

9.1. Descripcién general de la muestra:

Se realizaron 15 encuestas, 10 a profesionales de la salud y 5 a familiares/cuidadores de
personas enfermas de demencia. De los 10 profesionales, 5 fueron médicos, 3 enfermeros, 1
trabajador social y 1 psicologo. La variabilidad de roles se muestra de forma esquematica en
la Gréfica 1.

La totalidad de la muestra se conformé por 10 mujeres y 5 hombres, siendo el sexo
masculino en su totalidad personal de la salud. En cuanto a la procedencia de los encuestados
10 residen en Durazno, 4 en Montevideo y 1 en San José.

En cuanto a los rangos de edad de los participantes 3 se ubicaron entre los 20-40 afios, 11
entre los 40-60 afios y 1 mayor a 60 afios.

En cuanto al tiempo de experiencia de los participantes de la salud fue entre 2-15 afios en
5 encuestados y entre 15-25 afios en 5 encuestados y en cuanto al tiempo al cuidado de la
persona enferma por parte de los familiares/cuidadores fue entre 1-5 afios, siendo la media de
2 afios y medio.

Dentro de los cuidadores se integré 1 participante familiar de una persona ya fallecida, el
tiempo de fallecido fue de 9 meses.

De los 10 profesionales de la salud encuestados, 4 respondieron tener formacidn especifica
avanzada en CP.

Estos datos se describen de forma mas esquematica en la Tabla 1 de caracteristicas
generales de la poblacion.
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Tabla 1 - Caracteristicas generales

Sexo Frecuencia
Miujer 10 de la muestra: Se divide la poblacion
Hombre £l en sexo, rangos de edad, rol en la
bded — atencion/cuidado, tiempo de
20-40 anos 3
A0-60 afios 11 experiencia para los profesionales de
Mas de 60 afios 1 la salud, tiempo al cuidado de la
Rol en la Atencidn/Cuidado

— persona enferma para los
Medico 5
Enfermero 3 familiares/cuidadores, y lugar de
Trabajador Social 1 residencia.
Psicologo 1
Familiar/Cuidador 5
Tiempo de Experiencia/Cuidado
Tiempo de Experiencia

5-15 afios 5

15-25 afios 5
Tiempo de Cuidado

1-5 afios 5

Mas de 5 afos (1]
Residencia
Durazno 10
Montevideo 4
San lose i
N Total 15

Gréfica 1 - Rol de los
participantes: Se
dividieron los participantes
segun el rol que poseen
respecto a la asistencia o
cuidado de la persona
enferma.

M Psicologo

W T.Social

m Enfermeros/as
W Médicos

M Familiares/Cuidadores
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9.2. Importancia de aspectos emocionales, sociales y espirituales en el cuidado:

En cuanto a la importancia del cuidado de diferentes aspectos en una persona enferma en
etapa de final de vida, la totalidad de la muestra cree importantes o0 muy importantes el
cuidado de los aspectos emocionales, 13 encuestados lo refieren como muy importantes y 2
como importantes. Los aspectos sociales también fueron considerados como importantes o
muy importantes por la totalidad de los participantes, 9 lo refieren como muy importantes y 6
como importante. Los aspectos espirituales fueron incluidos como muy importantes por 8
encuestados, como importantes por 5 y como ni importantes ni no importantes por 2

participantes.

Estos datos se reflejan en la Gréfica 2.

B Muy importante

B Importante

ASPECTOS
EMOCIONALES

ASPECTOS

I Niimportante, ni no
SOCIALES

importante

B Poco importante

B Nada importante

ASPECTOS
ESPIRITUALES

Gréfica 2 - Importancia de los aspectos emocionales, sociales y espirituales: Se dividio la
poblacion segun su respuesta en las opciones Muy importante, Importante, Ni importante ni
no importante, Poco importante y Nada importante.
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9.3. Concepto de PAC:

En cuanto al concepto de PAC se refleja que 7 de los 10 encuestados profesionales de la
salud y 3 de los 5 encuestados familiares/cuidadores refieren conocer el término. Se detallan

a continuacion los conceptos descritos por los mismos participantes en la pregunta abierta.

Respuestas de profesionales de la salud:

1. “Dar a conocer los procedimientos médicos que se podrian tomar a futuro y que el
paciente pueda estar de acuerdo si los quiere recibir 0 no”.

2. “Cumplir los deseos del paciente”.

3. “Es la planificacion, basada en deseos y valores del paciente, con respecto a
problemas potenciales derivados de una enfermedad que amenaza su vida”.

4. “Es de suma importancia abordar con la familia y el paciente aspectos sociofamiliares
y planificar estrategias de cuidados que vaya requiriendo el paciente o necesite en ese
momento. Para ello es de suma importancia tomar un primer acercamiento y evaluar
los mismos en conjunto, siempre respetando la decision del paciente”.

5. “Anticipacion de voluntades respecto a tratamientos o intervenciones a
someterse/recibir. Puede incluir decisiones sobre manejo de recursos materiales,
sociofamiliares, organizacion de cuidados, etc.”.

6. “Tipos de opciones que se le dan a pacientes y familiares considerando la situacion,
enfermedad, y gravedad”.

7. “Es el deseo y planificacion del paciente de lo que quiere y lo que no quiere en cuanto

a la toma de decisiones sobre su vida”.

Respuestas de familiares/cuidadores:

8. “Planificar decisiones que se deberan tomar en el futuro para luego comunicarlas a
familia o médicos tratantes”.
. 1 u i ucidez 1 u situacid isi
9. “Ayudar al paciente que esta con lucidez, y entiende su situacion, a tomar decisiones

sobre su enfermedad, tratamiento, y seguimiento”.
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10. “Es poner en conocimiento a través de un documento, a familiares, amigos y equipo
de salud, el deseo de recibir determinada atencion, tratamiento y cuidados en
momentos en que el paciente no esté apto para tomar y/o expresar sus propias

decisiones”.

9.4. Conocimiento de conceptos: Documento de instrucciones previas (DIP), Documento de
voluntades anticipadas (DVA), o Testamento Vital (TV):

Se ve reflejado que 2 de los 15 encuestados no conocen los términos: DIP, DVAy TV,

uno de ellos es familiar y el otro personal de salud.

9.5. Participacion en PAC v beneficios del proceso:

A la pregunta de si ha participado en el planeamiento del cuidado de la persona enferma de

demencia sélo 1 de los 15 participantes contesto que no, éste es profesional de la salud.

Los 15 participantes respondieron que creen beneficioso el proceso de planeamiento

precoz de atencion de la persona enferma de demencia.

Entre los beneficios de la PAC identificados por los encuestados, 12 de los participantes
contestaron que uno de los principales beneficios es “Mejorar el proceso de adaptacion a la
enfermedad”, 11 contestaron que el beneficio seria “Cumplir los deseos de la persona
enferma”, “Facilitar y mejorar la relacion entre equipo de salud y familiares/cuidadores”,
“Aumentar la calidad de vida y bienestar de la persona enferma” y “Disminuir la presion que
reciben los familiares en decidir en nombre de la persona enferma”. 8 participantes
contestaron que el beneficio seria “Aumentar la calidad de la atencion médica” y “Descender
los ingresos hospitalarios y tratamientos inadecuados”. 6 de los 15 participantes respondieron

también como beneficio “Disminuir trastornos de ansiedad, depresion y angustia”.

Solo 1 participante identificd otro beneficio que no estaba en las opciones mencionadas:

“Procurar aumentar la capacidad de control y toma de decisiones. Evitar l6gicas médico-
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paternalistas. Evitar la imposicion de logicas de los equipos de trabajo en el paciente y su

entorno”.

Los beneficios se ven reflejados en la Gréfica 3.

Mejorar el proceso de adaptacion a la
enfermedad.

Disminuir la presion que reciben familiares ‘ ‘ ‘ ‘ ‘
cuando deben decidiren nombre de la 11
persona enferma. ‘ ‘ ‘ ‘ ‘

Aumentar la calidad de vida y el bienestar

11
de la persona enferma.
Facilitary/o mejorar la relacién entre
) - . 11
equipo de salud y familiares/cuidadores.
‘ ‘ ‘ ‘ ‘ BENEFICIOS
Cumplirlos deseos de la persona enferma. 11

Descender los ingresos hospitalarios y
tratamiento inadecuados.

Aumentar la calidad de la atencién
meéedica.

Disminuirtrastornos de Ansiedad,
Depresion y Angustia.

Grafica 3- Beneficios de la PAC: Se describen los beneficios identificados por los
participantes y se agrupan en orden decreciente, comenzando por el beneficio que creyeron

mas frecuente hasta el que creyeron menos frecuente.

9.6. Dificultades identificadas en proceso de PAC:

Entre las dificultades identificadas en el proceso de PAC por parte de los encuestados, 7
participantes marcaron ‘“Dificultad en la comunicacién y comprension con la persona
enferma de demencia y su familia”, “Negacioén al prondstico y expectativas equivocadas

sobre el avance de la enfermedad” y “Contacto tardio de la persona enferma con el equipo de
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salud”. 6 participantes contestaron que otra de las barreras es la “Dificultad en decidir cuando
iniciar la conversacion sobre el planeamiento a futuro”. 5 participantes respondieron la
opcion de “Falta de capacitacion en abordar estos temas” como dificultad para iniciar un
planeamiento del cuidado. 4 de los encuestados encontraron como dificultad el “Miedo de
hablar sobre la muerte y causar angustia y ansiedad al paciente”. 3 optaron por la opcion de
“Preferir centrarse en preocupaciones inmediatas y no futuras”. 2 participantes marcaron
como dificultad la “Falta de confianza o mala relacion entre equipo de salud y

familiares/cuidadores”.

Ningun participante identific6 como dificultad la “Falta de tiempo y privacidad” o

identifico otra dificultad que no estaba descrita en las opciones.

Las barreras identificadas se reflejan en la Gréfica 4.

Contactotardio de la persona enferma con el
equipo de salud.

Negacion al pronostico y expectativas
equivocadas sobre el avance de la enfermedad.

Dificultad en decidir cuando iniciar la
conversacion sobre el planeamiento a futuro.

Falta de capacitacion para abordar estos temas. 5

‘ ‘ ‘ ‘ DIFICULTADES
Miedo de hablar sobre la muerte y causar

angustiay ansiedad al paciente.

Preferir centrarse en preocupaciones
inmediatasy no futuras.

Falta de confianza o mala relacion entre equipo
de salud y familiares/cuidadores.

Faltade tiempoy privacidad. | 0

Grafica 4- Dificultades en el proceso de PAC: Se describen las principales dificultades
reconocidas por el participante en el proceso de aplicacion de una PAC, en este caso tambiéen

se agrupan de forma decreciente segun la eleccion de los encuestados.
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10. ANALISIS

En este apartado del trabajo se analizaron los resultados obtenidos a partir de la aplicacion
de las encuestas. Estos datos fueron recolectados a partir de la experiencia ya sea de trabajo o
de cuidado de los participantes. El anélisis se dividié en 4 sub-apartados: Conocimiento de
conceptos como PAC, DIP, DVA y TV. Importancia del cuidado de aspectos emocionales,
sociales y espirituales en el proceso de final de vida. Participacion en PAC y beneficios del

proceso. Dificultades para aplicacion del proceso de PAC.

cuidado de aspectos
5, sociales y espirituales
en proceso final de vida

> de conceptos PAC, DIP,
DVAyY TV

Experiencia de profesionales y cuidadores en la
atencién/cuidado de personas con demencia avanzada

Dificultades para aplicacién del
proceso de PAC

rticipacion en PAC y beneficios del
proceso

>

10.1. Conocimiento de conceptos como PAC, DIP, DVAyY TV:

En cuanto al conocimiento del concepto de PAC llama la atencién el alto nimero de
participantes que dijo conocer el término, siendo éste relativamente nuevo para la medicina
(Gracia, 2017).
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Se puede deducir que esto se deba a varios factores: primeramente que la muestra de
pilotaje fue elegida entre profesionales de la salud que tenian amplia experiencia en la
atencion de personas enfermas de demencia, algunos de ellos con formacion especifica en
CP, otros médicos geriatras o enfermeras que se desempefian en ELEPEM hace muchos afios.
Por otra parte, asi como en toda la regién occidental se promueve internacionalmente la
aplicacion de voluntades anticipadas (Jones et al., 2019). En nuestro pais existe un real
compromiso con la autonomia del paciente y este derecho estd en discusion en nuestra
sociedad. Se analiza este tema permanentemente por medios de prensa, sociedades médicas y

en el ambito parlamentario.

El hecho de que los participantes fueran minuciosamente seleccionados y fueran
conocidos de las investigadoras y ademas que la herramienta empleada fuera administrada de
forma online pudo haber influenciado significativamente en el nimero de respuestas positivas
del conocimiento del término PAC. Los encuestados pudieron haber consultado el concepto

en buscadores de internet mientras realizaban la encuesta.

Otro punto que pudo haber influenciado en este alto nimero de encuestados que
respondieron afirmativamente a la pregunta, es que el propio término PAC desprende por si
solo lo que significa. Muchas acciones que el personal de salud y los familiares seguramente
vienen realizando, de forma estructurada o no, conociendo o no el concepto tienen sus
principios en la PAC. Incluso en la prueba piloto previa a la encuesta definitiva que se
realizd, personas que se desempefian en otras areas contestaron afirmativamente el conocer el
término PAC y con aciertos al explicar que entendian por el mismo. Es decir, intuitivamente

se puede aproximar al concepto sin ser un especialista en el area de la salud.

En la pregunta abierta en la cual se solicita describir qué entienden por PAC, la mayoria en
mayor 0 menor grado nombran conceptos parcialmente acertados. Incluso

familiares/cuidadores contestaron conocerlo y se aproximaron a su significado.

Casi en la totalidad de las respuestas se pone énfasis en el respeto de la autonomia de la
persona enferma, considerando deseos, valores y creencias, coincidencia que se da con la
bibliografia empleada, donde el derecho de autonomia es relevante en el momento de hablar
de PAC (Wendrich-van Dael et al., 2020; Jones et al., 2019; Mitchell et al., 2018).
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En algunas respuestas se habla de la PAC como un documento, cuando en realidad esta
ampliamente identificado que se trata de un proceso mas extenso (Tilburgs et al., 2018; Piers
et al., 2018; Huang et al., 2022). Este error puede ser comun dada la confusion con otros
conceptos que incluso, estan contemplados en la propia definicion de PAC (Huang et al.,
2022). Algunos participantes describen la PAC como una planificacion que se pone en
practica cuando la persona enferma esta con lucidez y comprende totalmente su situacion de
salud. Otros plantean este proceso para el momento en que la persona no esta apta para tomar
decisiones, en este caso se plantea que ambos conceptos pueden estar correctos sin invalidar
al otro, ya que el proceso de PAC es continuo y puede aplicarse desde el momento del
diagnostico de la enfermedad, pudiendo intervenir y presentando beneficios en todas las
etapas de la misma (Piers et al., 2018; Huang et al., 2022; Visser et al., 2022). También hubo
encuestados que describieron solo la toma de decisiones en cuanto a procedimientos médicos
y tratamientos, otros encuestados hablaron de forma mas global teniendo en cuenta aspectos
sociales, familiares y modo de vida. Estos ultimos aspectos se ajustan mas a lo nombrado en
la bibliografia tomando a la PAC como un proceso donde se tiene en cuenta a la persona
enferma en todas sus dimensiones (Tilburgs et al., 2018; Keijzer et al., 2020; Vob & Kruse,
2019).

En general, los resultados reflejan un conocimiento medianamente acertado del
concepto PAC, esto es contradictorio con la bibliografia donde se reconoce que la PAC es
ampliamente desconocida incluso por personal de la salud (Piers et al., 2018; Bosisio et al.,
2018; Mitchell et al., 2018).

En cuanto al conocimiento de los conceptos DIP, DVA 'y TV la respuesta fue afirmativa en
la mayoria de los participantes, esto se liga a la gran cantidad de respuestas de conocimiento
del término PAC. Como se explico en antecedentes del tema, estos conceptos estan ligados ya
que la PAC es la evolucion de estos documentos e incluso los integra en su definicion,
aportando y afiadiendo fundamentalmente la deliberacion (paciente/familia/equipo de salud)
en el cuidado de la persona enferma en la etapa final de la vida (Gracia, 2017; Huang et al.,
2022).

40



Trabajo Final de Maestria Mariana Inchausti, Ma. Sofia Fagindez

10.2. Importancia del cuidado de aspectos emocionales, sociales y espirituales en el proceso

final de vida:

En cuanto a la importancia que le dan los participantes de la encuesta al cuidado de los
aspectos emocionales, sociales y espirituales al final de la vida, mas de la mitad de los
encuestados creen muy importantes dichos aspectos, siendo el niumero de participantes ain
mayor si tomamos en cuenta los que creen que son importantes. No hubo personas que

tomaran estos aspectos como poco 0 nada importantes.

El aspecto més importante para los encuestados fue el aspecto emocional, seguido por el
social y por ultimo el espiritual. No son llamativos estos resultados, ya que si bien la mayoria
de los participantes cree que son relevantes los tres aspectos, la espiritualidad es la esfera mas
desconocida y mas dificil de abordar (Espinel et al., 2022; Benito et al., 2014). Para poder
integrarla en los cuidados y la atencion se debe indagar sobre creencias y se debe empatizar
con las mismas, se debe procurar tener una formacion y trabajar nuestra propia espiritualidad
para poder encarar este aspecto tan importante que da sentido a la vida y a la enfermedad
(Espinel et al., 2022; Benito et al., 2014).

Existe el concepto popular de que la espiritualidad estd ligada Unicamente a la religion y
desconocemos el grado de formacion en el abordaje de este tema en los encuestados por lo
cual muchos de ellos podrian tener esta idea. Seguramente el abordaje ligado a la religion sea
el que los participantes encuentren mas conocido y fécil para iniciar conversaciones sobre
espiritualidad (Benito et al., 2014).

El cuidado del aspecto emocional pudo haber sido el mas mencionado como importante
por ser el mas accesible de reconocer por los participantes. Tomar una accion si se identifica
un disconfort en el estado emocional de las personas enfermas al final de la vida puede
resultar mas habitual en las personas encuestadas. La presencia en los equipos asistenciales
de psicologos y el precoz abordaje de esta esfera en las personas enfermas y sus familias
también contribuye a que ocupe un rol fundamental (Ascencio, 2020; Pakenham & Lloyd,
2022).

El cuidado del aspecto social fue el segundo en importancia, es un aspecto mas tangible y
que puede ser abordado mas eficazmente por el personal de salud que asiste a la persona al
final de la vida, asi como por familiares/cuidadores los que se encuentran inmersos en todo lo
referente al aspecto social de la persona enferma. Ademas, al igual que con el area
psicoldgica, existe hoy en dia accesibilidad para abordar situaciones en conjunto con
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trabajadores sociales, lo cual le brinda a dicho aspecto relevancia en los cuidados (Pakenham
& Lloyd, 2022).

La bibliografia empleada habla de los tres aspectos; emocional, social y espiritual como
fundamentales en igual medida para mantener una asistencia integral de la persona enferma
de demencia (Tilburgs et al., 2018; Keijzer et al., 2020; Vob & Kruse, 2019). Es por ello que
los resultados han sido en mayor medida coherentes con la evidencia disponible, aunque se
plantea que en esta muestra de participantes, al igual que en nuestra sociedad en general debe
implementarse con mayor frecuencia el cuidado de la espiritualidad para que pueda tener el

mismo peso que los otros aspectos.

10.3. Participacién en PAC y beneficios del proceso:

Solo un encuestado contestd que no ha participado en el planeamiento de los cuidados de
la persona enferma, esto es acorde a la alta respuesta de conocimiento del concepto de PAC y
también a lo mencionado anteriormente de la eleccion de los participantes (todos tenian

amplia experiencia en cuidados de personas enfermas de demencia).

Seria interesante conocer cudles fueron las acciones consideradas y que llevaron a cabo en
el cuidado de la persona enferma de demencia al final de la vida. Esto nos reflejaria con mas

especificidad el real conocimiento que tienen los participantes de la PAC.

La totalidad de los encuestados cree beneficioso el planeamiento precoz de los cuidados de
la persona enferma de demencia. Al preguntarles sobre los beneficios las respuestas mas
marcadas fueron: mejorar el proceso de adaptacion a la enfermedad, cumplir los deseos de la
persona enferma, facilitar la relacion entre equipo de salud y familiares/cuidadores, aumentar
la calidad de vida y bienestar de la persona enferma, y disminuir la presion que reciben los

familiares en decidir en nombre de la persona enferma.

Solo la mitad de los encuestados respondieron como beneficios aumentar la calidad de la
atencion médica, asi como disminuir los ingresos hospitalarios y tratamientos inadecuados.
En la bibliografia se ve reflejado que estos beneficios son los m&s nombrados en los textos
(Fried et al., 2021; Visser et al., 2022; Keijzer et al., 2020; Davies et al., 2023), junto al
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beneficio de cumplir los deseos de la persona enferma. (Visser et al., 2022; Keijzer et al.,
2020).

El beneficio menos elegido por los participantes fue el de disminuir los sentimientos de
ansiedad, angustia y depresion, el cual también es frecuentemente mencionado en la
bibliografia (Huang et al., 2022; Dixon et al., 2018). ElI nimero bajo de participantes que
marcaron esta respuesta se puede deber a que la enfermedad demencia genera
inevitablemente estas emociones en todos los involucrados y es dificil seguramente poder
disminuirlas. También se pudo deber a que esta pregunta podria haberse formulado de otra
forma, no queda claro si disminuye los sentimientos de angustia, ansiedad o depresién en el
personal de salud y cuidador/familiar a quienes fueron aplicadas las encuestas, o a la persona
enferma, si hubiera sido redactada de forma mas clara podria haber tenido otro volumen de

respuestas afirmativas.

La mayoria de los encuestados coincidieron con alguno de los beneficios redactados en la
encuesta, que son los descritos en la blusqueda de textos realizada, por lo cual se refleja que
existe coincidencia entre lo ya estudiado y la experiencia de nuestros participantes. Aunque
los beneficios que son mas resaltados como importantes en la bibliografia (Fried et al., 2021;
Visser et al., 2022; Keijzer et al., 2020; Davies et al., 2023; Huang et al., 2022; Dixon et al.,

2018) no fueron los mas seleccionados por los encuestados.

Solo una persona agregé una nueva opcién de beneficio en la que refiere que la PAC
precoz en la persona enferma de demencia aumenta la capacidad de control y toma de
decisiones, y hace referencia a derribar el modelo médico-paternalista, y evitar la imposicion
de ldgicas de los equipos de trabajo en la persona y su entorno. Es interesante esta respuesta
ya que refleja el derecho de autonomia de la personay el respeto de la misma por parte de los
equipos asistenciales, aspecto tan mencionado de la PAC en la bibliografia. (Wendrich-van
Dael et al., 2020; Jones et al., 2019; Mitchell et al., 2018). Se refiere ademas al concepto de
TDC, en donde la persona es protagonista y esta en iguales condiciones de opinar y decidir.
(NICE, 2021). Este beneficio planteado por el encuestado comprende aspectos que se
encuentran arraigados en los conceptos de voluntades anticipadas y PAC (Gracia, 2017).
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10.4. Dificultades para aplicacién del proceso de PAC:

En cuanto a las dificultades para aplicar el proceso de PAC en personas enfermas de
demencia las respuestas fueron méas variadas; la mitad de los participantes marcaron como
mas frecuentes las siguientes: la dificultad en la comunicacion con la persona enferma, la
negacion al prondstico y expectativas equivocadas sobre el avance de la enfermedad, asi
como el contacto tardio de la persona enferma con el personal de salud. La siguiente opcion
mas marcada fue la dificultad de no saber el momento exacto para iniciar la conversacion
sobre el planeamiento a futuro. Las demés opciones también fueron seleccionadas por los

encuestados pero con menor frecuencia.

Las dificultades mas mencionadas en la bibliografia fueron el miedo a hablar sobre la
muerte y generar mas angustia y ansiedad a la persona enfermay la falta de capacitacion para
abordar una PAC (Wendrich-van Dael et al., 2020; Visser et al., 2022; Keijzer et al., 2020;
Davies et al., 2023; Bosisio et al., 2018). En la encuesta estas opciones fueron seleccionadas
por solo un tercio de los participantes. Este aspecto genera curiosidad ya que es ampliamente
conocido el hecho de que la muerte y la etapa final de vida son temas poco abordados en la
poblacién en general (Rodriguez, 2020; Bendel et al., 2022), y podria deducirse que se trata
de una clara dificultad al momento de tratar aspectos relacionados al final de la vida con
personas enfermas y familias. La falta de capacitacion también podria haberse mencionado
como una dificultad frecuente ya que esta establecido entre los profesionales de la salud el
poco conocimiento sobre los CP y los temas relacionados a cuidados en etapas finales. La
especifica seleccion de nuestros participantes los cuales poseian experiencia pudo haber sido
un factor que intervino en el no reconocimiento de estas dos opciones. Ademas como antes
mencionamos la muerte es un tema tabu para la sociedad y también para los encuestados, que
a pesar de tener experiencia y estar mas cerca de este proceso, no se tiene la certeza si pudo

haber existido un sesgo en esta opcion por no serles facil reconocer esta dificultad.

Ningun participante contesto que la falta de tiempo y privacidad sea una barrera en poder
realizar el planeamiento precoz de la atencidén de personas enfermas de demencia. Es un
aspecto que llama la atencion. La falta de tiempo en el personal de salud es un hecho en
nuestro pais, esto se debe al poco tiempo disponible otorgado por parte de las instituciones
para asistir a las personas y a que existe el multi empleo en la mayoria de los profesionales,

debiendo llegar a tiempo de un trabajo al otro. La ausencia de eleccion en esta opcién, podria
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deberse a que algunos participantes seleccionados para responder la encuesta tienen
formacion especifica en CP y seguramente posean carga horaria exclusiva para la asistencia
paliativa, o que generen un mejor rendimiento del tiempo disponible, no siendo un problema
en los encuestados esta dificultad planteada, la cual también esta descrita en la bibliografia
(Chen et al., 2022).

Solo un participante no coincidié con ninguna dificultad de las descritas en la encuesta, y
se tratd de la persona que respondioé no haber participado ain en un proceso de PAC. Lo que

es coherente con el hilo de respuestas de este participante.

Cabe destacar que todas la opciones fueron recabadas de la bibliografia (Wendrich-van
Dael et al., 2020; Visser et al., 2022; Keijzer et al., 2020; Davies et al., 2023; Bosisio et al.,
2018; Chen et al., 2022; Jones et al., 2019; Piers et al., 2018), por lo cual el hecho de que la
mayoria de las opciones hayan sido seleccionadas por los participantes y que no hubo otras
dificultades identificadas que no estuvieran en la encuesta, mas alld de algunas excepciones
ya mencionadas, refleja que existe un nivel de coincidencia importante entre la muestra y la

evidencia ya existente.
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11. PROPUESTA DE MEJORA

11.1. Generalidades de la propuesta:

La propuesta de mejora fundamentalmente se basard en dar a conocer los beneficios de
anticiparse en la asistencia a las dificultades que conlleva la enfermedad demencia en la
persona enferma y su entorno. Se buscara proponer una guia que sirva de apoyo para

profesionales de la salud y familiares/cuidadores en el momento de la toma de decisiones.

Para la realizacion de dicha propuesta se tomard en cuenta las experiencias de la
asistencia sanitaria y del cuidado brindadas por las personas encuestadas y la bibliografia
cientifica empleada para el trabajo. Dentro de los textos seleccionados se coloco especial
énfasis en la investigacion gque desarrolld la intervencién educativa FCDS y contribuyd en la

creacion del estudio mySupport (Harding et al., 2022).

Se propondra y fomentard que como toda enfermedad, vista con un enfoque paliativista,
tiene diferentes aspectos para abordar como son el fisico, social, emocional y espiritual. Se
intentard que se fomente la deteccion de problemas y se hablen de forma precoz, asi la toma
de decisiones por parte de la persona enferma, familia y equipo de salud pueda lograr los
mejores resultados en calidad asistencial. Entendiendo como mejores resultados el
cumplimiento de los deseos de la persona mediante la deliberacion de todos los aspectos que
presenta la enfermedad.

La importancia de anticiparse a los cuidados futuros fundamentalmente cumpliendo los
deseos del paciente sera el objetivo principal, porque como se vio en la literatura es uno de
los beneficios que mas impacto puede tener si se llega a tiempo antes que la persona pierda

sus capacidades de decidir (Timmons et al., 2022).
Para hacer posible esta propuesta de mejora asistencial se propone realizar un folleto

informativo que contenga; el concepto de demencia avanzada y de PAC, el planteamiento del

problema, y los beneficios y dificultades que se presentan en la PAC en las personas
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enfermas de demencia, intentando dar tips y consejos al personal de salud vy

familiares/cuidadores a través de dicha herramienta.

La propuesta debera ser facil de entender, con un lenguaje claro, y con pocos items, solo
resaltando lo mas importante, todo esto para que llegue en forma facil y préactica a la

poblacion a la cual estara dirigida.

Ademas, se plantea realizar una instancia de capacitacion presencial en donde se
expondran en una presentacion los principales aspectos de la enfermedad demencia y de
PAC, enfatizando en los potenciales beneficios de una correcta aplicacion del proceso. Se
planteardn conceptos de TDC y formas para lograr aplicarla incluyendo a todos los

involucrados en el proceso de enfermedad.

En esta instancia presencial planteada, se entregardn breves cuestionarios anénimos en
forma de pretest y luego de finalizada se enviardn por mail los mismos cuestionarios en
forma de postest, para realizar comparaciones y tener un paneo rapido acerca del impacto de
la capacitacion. Se brindard un medio de contacto a los participantes para evacuacion de
posibles dudas, sugerencias de capacitaciones a futuro, y seguimiento de cada caso en
particular si asi lo desean. Esta actividad se divulgard a la poblacién objetivo a través de
comunicacion por aplicacion Whatsapp y correo, y a través de carteleria en centros médicos.

Se solicitara previamente el permiso para la difusion a las instituciones correspondientes.

11.2. Puntos que se destacaran en la propuesta:

e La persona enferma: Persona enferma de demencia es potencialmente pasible de
decidir sobre su futuro. Formas de lograrlo: diagnéstico precoz.

e Evolucion de la enfermedad: No temer a que la evolucion sea incierta, de igual
forma aplicar un plan de accion sin tener certeza absoluta sobre el tiempo que va a
transcurrir hasta que la persona con demencia tenga una incapacidad total.

e Comunicacién: Fomentar el dialogo intrafamiliar y con el equipo de salud,
dialogando sobre el futuro de la persona enferma de demencia.

No tener miedo a hablar sobre posibles pronosticos asi como sobre la muerte.
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e Toma de decisiones: Resaltar desde el equipo de salud que no hay decisiones buenas
0 malas sino que deben ser discutidas y que el centro de las mismas debe ser la
persona enferma mientras tenga capacidades para decidir.

Si es la familia/cuidador los que tienen que decidir, intentar disminuir la presion
sobre los mismos, explicar que nadie conoce a la persona enferma mejor que ellos, y
deliberar juntos las opciones a tomar.

e Otros conceptos: Dar a conocer los conceptos de DVA, DPl y TV que pueden
contribuir a plasmar en la préactica parte de la PAC.
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11.3. Bosquejo de folleto:

PLANIFICACION ANTICIPADA DE
CUIDADOS (PAC) EN PACIENTES
CON DEMENCIA AVANZADA.

1

DEFINICIONES

-La PAC es el proceso que se
da entre una persona, su
familia y el equipo de salud,
cuyo objetivo es salvaguardar
los deseos, intereses y valores
de la persona enferma con
respecto al tratamiento y
cuidados futuros

-La demencia avanzada, se
trata de aquella enfermedad
que afecta a la persona
limitando su vida, con la
consecuente aparicion de un
deterioro cognitivo severo.
Afectando la comunicacion, la
independencia y la autonomia
de la persona.

DIFICULTADES:

-Miedo de hablar sobre la
muerte.

-Falta de capacitacion para
abordar una PAC.
-Contacto tardio de la persona
enferma con el equipo de salud.

/

PLANTEAMOS UN
PROBLEMA:

Falta de aplicacion de la PAC por
profesionales de la salud,
generando que no se aplique en
pacientes que se podrian
beneficiar de dicha planificacion.

BENEFICIOS:

-Aumentar la calidad de la
atencion médica.
-Descender los ingresos
hospitalarios.
-Descender tratamientos
inadecuados.
-Cumplir los deseos de la per:

CVENTA:

-Diagnostico precoz de la
Demencia.
-Derivacion temprana a Cuidados
Paliativos.

-Fomentar el didlogo.
-No tener miedo a hablar sobre la

-Posicionar a la persona como
protagonista para decidir.
-Disminuir presiones sobre la
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ACTIVIDADES

Junio

Julio

Agosto

Setiembre

Octubre

Noviembre

Diciembre

Seleccion de
aspectos
relevantes que
se incluiran en
el plan.

Armado de
esquemas con
conceptos.

Confeccion de
folleteria 'y
presentacion.

Reunién con
directiva de
instituciones
para presentar el
plan.

Aprobacion de
presupuesto
estimado.

Reunion entre
investigadoras
para ultimar
detalles.

Entrega en
instituciones de
folleteria.

Divulgacion de
jornada
presencial.

Instancia de
capacitacion.
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12. ¢QUE IMPACTO PODRIA TENER ESTE ESTUDIO?

En primer término este trabajo de sondeo podria ser de utilidad como punto de partida para
comenzar otro estudio siguiendo los mismos lineamientos y abarcando los temas de PAC,
demencia y CP incluyendo a diferentes centros asistenciales. Se podria tratar de una
investigacion mayor que incluya aspectos que en este trabajo no se plantearon y teniendo en
cuenta las limitaciones presentes para tratar de disminuirlas y descender asi los sesgos del
estudio.

Los TFM deberian servir ademas como ejemplo para los profesionales de la salud que se
estan especializando para seguir en la linea investigativa de otros temas importantes en la
asistencia de personas enfermas en CP. En algunos equipos de salud, unidades de CP y
profesionales independientes que asisten a dichas personas queda el gran debe de desarrollar
el area de investigacion, seguramente por falta de tiempo, ausencia de capacitacion en
herramientas cientificas y falta de recursos materiales y humanos. Este trabajo que abarc6 no
solo profesionales de Montevideo, sino también del interior del pais, puede servir de modelo
para los participantes para poder despertar la curiosidad por la investigacién y asi comenzar a

desarrollar proyectos en sus lugares de trabajo.

Este estudio tuvo como mayor objetivo el armado de un plan de mejora asistencial dirigido
especialmente a establecer una PAC en personas enfermas de demencia. Esto también
generara un impacto en las instituciones donde se aplique y en las personas enfermas a las
que se beneficie. El prop6sito es también que este plan de mejora se integre eficazmente en la
asistencia, en los equipos de CP y en profesionales que se desarrollen individualmente y que

contribuya realmente al manejo de dichas personas enfermas de demencia.

Se reconoce que el concepto de PAC y todo el proceso que conlleva es poco conocido
dentro de los &mbitos de la salud (Piers et al., 2018; Bosisio et al., 2018; Mitchell et al.,
2018), y se ve reflejado incluso en este trabajo que muchas personas pueden creer conocer el
término pero sus pensamientos no son del todo correctos y el proceso no se aplica de forma
adecuada. Otro planteo de este trabajo es que el concepto de PAC pueda ser difundido no
solo por profesionales de la salud a los que lleguemos con este estudio, si no que tenga un

alcance mayor a instituciones e incluso a autoridades de Ministerio de Salud Publica (MSP),
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que este trabajo sirva para que la PAC pueda ser planteada para realizar cursos de
capacitacion y de esta forma llegar a todos los profesionales que asistan de alguna forma a

personas enfermas pasibles de CP.

Se refleja en la bibliografia que la demencia es una patologia degenerativa, que si bien esta
reconocido que avanza hacia la terminalidad con un alto grado de discapacidad y con una
prevalencia que crece de forma exponencial en nuestra region, existe el infra diagndstico de
dicha enfermedad y muchas veces no estd reconocida como una patologia terminal con
necesidades paliativas. Esto conlleva a un mal manejo de estas personas enfermas (OPS,
2021; Yumoto et al., 2018; Mataqui & Aslanpour, 2019; Jones et al., 2019). Este trabajo
podria servir para sensibilizar a los profesionales sobre dicha patologia dentro de los CP, de
manera que todos los profesionales de la salud puedan abordar a estos pacientes de forma
adecuada, derivarlos de forma precoz a unidades o equipos de CP y que se puedan beneficiar
de una PAC como seguramente otras personas con otro tipo de patologias de manejo paliativo
maés habitual se benefician. El planteo de este estudio en cuanto a la demencia severa como
enfermedad pasible de CP es que pueda haber personal de la salud que tome la iniciativa en
sus lugares de trabajo y aborde este tema a través de jornadas, capacitaciones y exposiciones

para mayor conocimiento y difusion de la relevancia que implica.

En cuanto al impacto en politicas publicas de nuestro pais, el planteo es que este estudio
asi como los que seguramente se desarrollaran respecto al tema, tengan un alcance como ya
se menciond a nivel de MSP, que se pueda llegar a una concientizacion de la PAC, no solo en
el ambito de la medicina si no a nivel de la poblacién en general. La creacién no solo de
capacitaciones en salud, sino también de campafias por ejemplo de publicidad a cargo de las
autoridades actuales podria ser una herramienta eficaz para mayor difusion del tema de

estudio.

En cuanto al impacto en el ambito académico, es de conocimiento general que los CP no
se incluyen aun de forma curricular de la forma deseada y requerida (Testoni et al., 2023;
Gallastegui et al., 2022), pueden existir cursos con conceptos basicos que no son suficientes
para que el profesional adquiera habilidades minimas para el manejo de personas enfermas
con necesidades paliativas. Se refleja habitualmente en todos los niveles asistenciales una
falta de capacitacion tanto en médicos, enfermeros como en todo el personal de la salud, esto

conlleva en la mayoria de los casos un mal manejo de la persona enferma, principal afectada
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de esta carencia asistencial. Como se mencion0 anteriormente, mas alla de que se lleven a
cabo jornadas de capacitacion y los CP cada vez sean mas difundidos, el problema viene
arraigado desde la formacion de grado de los profesionales. Es también propdsito de este
estudio que se tenga alcance a autoridades de universidades de nuestro pais, con el objetivo
claro de concientizar sobre este problema y puedan comenzar a plantear la inclusion de los

CP en las planillas curriculares de las carreras universitarias relacionadas con la salud.

Se plantea ademas de gran importancia la posible inclusion del tema PAC en el temario de
los estudios de posgrado como Diplomatura y Master en CP, se cree que seria de gran
utilidad el conocimiento de estos conceptos para brindar una buena asistencia a la persona

enferma una vez el estudiante se desarrolle en la préactica profesional.
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13. LIMITACIONES

Creemos que una de las limitaciones del trabajo fue la distancia fisica entre las
investigadoras, si bien vivir en distintos departamentos pudo enriquecer las visiones y
realidades distintas. La herramienta virtual ayudo a la realizacion del trabajo pero creemos

que no sustituye lo que implica el encuentro personal.

Otra limitacion pudo ser que una de las investigadoras no se desempefia ain en el
ambito de CP. Esto hace que no pueda devolver o realizar un aporte al grupo de trabajo al
cual pertenece, pero si realizar una devolucién individualizada, donde el que la recibe
puede o no ser replicador de la misma. EI hecho de compartir miradas con el equipo de

trabajo en el que la investigadora esta inserta permitiria apertura y seguimiento.

El modo de eleccion de los participantes de la encuesta, los cuales poseian en su
mayoria experiencia en la asistencia de personas enfermas de demencia y algunos con
formacion especifica en CP, pudo haber sesgado alguna de las respuestas. Las encuestas
distribuidas via aplicacion Whatsapp también pueden ser un sesgo ya que el acceso a
internet es inmediato pudiendo responder algunas preguntas de la encuesta usando

plataformas de busqueda.

Se refleja también como limitacién el ndmero de encuestados y el nimero de
instituciones abarcadas, si bien se tratd de un pilotaje, ampliar la muestra podria haber
aportado una mejor vision de la realidad con respecto al tema. Otra limitacion fue que una
de las encuestadas presentd problemas técnicos al responder la encuesta por lo que nos
obligo a contactarla por privado en méas de una oportunidad para que no interfiriera en los

resultados de la encuesta.

Especificamente en cuanto al contenido de la encuesta, se considera como limitacién el
no haber indagado acerca de qué acciones consideran o realizan los participantes en el

planeamiento de la atencion de las personas enfermas de demencia. Esto podria haber
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reflejado de mejor manera el concepto real que poseen los encuestados sobre PAC y las

acciones que realizan para implementarla.
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14. REFLEXIONES FINALES

A través del pilotaje realizado con encuestas aplicadas se logrd llegar a maultiples
reflexiones en cuanto al conocimiento de los conceptos PAC, DPI, DVA y TV, a la
importancia del cuidado de los aspectos social, emocional y espiritual en etapa final de vida
de la persona enferma, a la participacion de los encuestados en una PAC y a los beneficios

y dificultades del proceso de planificacion.

En cuanto al concepto de PAC se reflejo un conocimiento del término medianamente
acertado, incluso familiares se acercaron en algunos aspectos al concepto. En su mayoria,
las respuestas se enfocan en la autonomia de la persona, y en el cumplimiento de los deseos
en cuanto a su proceso de enfermedad. Se encuentran algunos errores dentro de los
conceptos establecidos por los encuestados, como plantear la PAC como solo un
documento, o establecerla sélo al momento de tomar decisiones respecto a procedimientos
técnicos y tratamientos, dejando a un lado las decisiones en cuanto a lo social, emocional y

espiritual. La mayoria de los participantes asegurd conocer los conceptos DIP, DVAyY TV.

En cuanto a la importancia del cuidado de los aspectos emocional, social y espiritual en
la etapa final de vida de la persona enferma, existe coincidencia con lo estudiado en la
bibliografia. Los tres aspectos son considerados importantes y forman parte fundamental
del cuidado integral de la persona (Tilburgs et al., 2018; Keijzer et al., 2020; Vob & Kruse,
2019).

La mayoria de los participantes han participado en procesos de PAC, y coinciden en
mayor medida con los beneficios nombrados en los textos (Fried et al., 2021; Visser et al.,
2022; Keijzer et al., 2020; Davies et al., 2023; Huang et al., 2022; Dixon et al., 2018). Solo
un encuestado establecié otro beneficio, en el cual le brinda prioridad al derecho de
autonomia de la persona enferma y al concepto de TDC, conceptos muy relevantes también
en la bibliografia (Wendrich-van Dael et al., 2020; Jones et al., 2019; Mitchell et al., 2018;
NICE, 2021).
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En cuanto a las dificultades en el proceso de PAC, se refleja también coincidencia entre
los encuestados y la bibliografia existente (Wendrich-van Dael et al., 2020; Visser et al.,
2022; Keijzer et al., 2020; Davies et al., 2023; Bosisio et al., 2018; Chen et al., 2022; Jones
etal., 2019; Piers et al., 2018).

La propuesta de mejora asistencial se basara en dejar establecido un concepto de PAC,
pudiendo contribuir a las ideas que ya poseen los profesionales de la salud y dilucidando
errores asociados al término. Dar a conocer los beneficios que presenta el proceso y los
aspectos que pueden presentarse como dificultades al momento de su aplicaciéon. Es
fundamental que este plan contribuya de forma positiva en las personas enfermas de

demencia y sea considerada una herramienta util en la practica.
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16. ANEXOS

16.1. Instrumento guia para realizacion de encuesta:

1. ¢Has acompariado a alguna persona en el proceso final de vida?

2. ¢Has acompafiado a alguna persona en el proceso de duelo, por la pérdida de un ser
querido?

3. ¢En qué medida consideras importante en el Cuidado de la Persona que esta en
proceso final de vida fisica, incluir el cuidado de los aspectos fisicos?

4. ¢En qué medida consideras importante en el Cuidado de la Persona que esta en
proceso final de vida fisica, incluir el cuidado de los aspectos emocionales?

5. ¢En qué medida consideras importante en el Cuidado de la Persona que esta en
proceso final de vida fisica, incluir el cuidado de los aspectos sociales?

6. ¢En qué medida consideras importante en el Cuidado de la Persona que estad en
proceso final de vida fisica, incluir el cuidado de los aspectos espirituales?

7. ¢Conoces el significado del término Planificacion Anticipada de Cuidados?

8. Silo conoces, ¢me lo podrias explicar con tus palabras?

9. ¢Conoces el significado del término documento de instrucciones previas (DIP) o

documento de voluntades anticipadas (DVA), o Testamento Vital (TV)?

16.2. Consentimiento informado de participacidn en encuesta:

He sido informado que las Dras Ma. Sofia Fagindez y Mariana Inchausti quieren llevar a
cabo una investigacion que tiene como objetivo conocer acerca de la percepcion del personal
de salud y familiares/cuidadores sobre el proceso asistencial en personas enfermas de

demencia, el cual se enmarca en el trabajo final de la Maestria de Cuidados Paliativos.

Se me ha explicado que mi participacion es voluntaria, gratuita y andénima, que puedo
abandonarla en cualquier momento, y que la realizacion de la misma no significara riesgos a

mi persona.
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Se mantendra la confidencialidad y privacidad de los datos obtenidos, con acceso Unico de

las investigadoras.

El tiempo que llevara realizar el cuestionario es un aproximado de 5 minutos.

-Al. Acepto participar voluntaria y anénimamente: Sl o NO.

16.3. Encuesta sobre PAC en personas enfermas de demencia:

1.

Indique su rol en el cuidado de la persona enferma:
-Medico

-Enfermera/o

-Lic. en Psicologia

-Lic. en T.Social

-Familiar o Cuidador.

Si Ud. es personal de la salud, ¢Tiene formacion especifica avanzada en Cuidados

Paliativos?
-Sl o NO.

¢En qué medida considera importante en el Cuidado de la Persona que esta en proceso

final de vida, incluir el cuidado de los aspectos emocionales?
-Muy importante

-Importante

-Ni importante, ni no importante.

-Poco importante

-Nada importante
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4. ¢En qué medida considera importante en el Cuidado de la Persona que esta en proceso
final de vida, incluir el cuidado de los aspectos sociales?
-Muy importante
-Importante
-Ni importante, ni no importante.
-Poco importante
-Nada importante

5. ¢En qué medida considera importante en el Cuidado de la Persona que esta en proceso

final de vida, incluir el cuidado de los aspectos espirituales?
-Muy importante
-Importante
-Ni importante, ni no importante.
-Poco importante
-Nada importante
6. ¢Conoce el significado del término Planificacion Anticipada de Cuidados?
-Sl o NO.
7. Silo conoce, ¢nos lo podria explicar con sus palabras?
-Respuesta abierta.

8. ¢Conoce el significado de alguno de los términos: Documento de instrucciones
previas (DIP), Documento de voluntades anticipadas (DVA), o Testamento Vital
(TV)?

-S1 o NO.

9. ¢Ha participado en conjunto (equipo de salud-familia/cuidador) en el planeamiento de

los cuidados de la persona enferma?

-Sl o NO.
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10.

11.

12.

¢Cree que existen beneficios en planear de forma precoz los cuidados de la persona

enferma con demencia?

-Sl o NO.

Si su respuesta es SI: Indique cuéles cree serian los beneficios.

-Cumplir los deseos de la persona enferma.

-Facilitar y/o mejorar la relacion entre equipo de salud y familiares/cuidadores.
-Aumentar la calidad de vida y el bienestar de la persona enferma.

-Disminuir la presion que reciben familiares cuando deben decidir en nombre de la

persona enferma.

-Disminuir trastornos de ansiedad, depresion y angustia.
-Aumentar la calidad de la atencion médica.

-Descender de ingresos hospitalarios y tratamientos inadecuados.
-Mejorar el proceso de adaptacion a la enfermedad.

-Otros.

Si Ud. ha participado en un proceso de planificacion, indique que dificultades se le
han presentado.

-Miedo de hablar sobre la muerte y causar angustia y ansiedad al paciente.
-Preferir centrarse en preocupaciones inmediatas y no futuras.

-Dificultad en la comunicacion y comprension con la persona enferma de demencia y

su familia.

-Falta de confianza o mala relacion entre equipo de salud y familiares/cuidadores.
-Falta de capacitacion para abordar estos temas.

-Dificultad en decidir cuando iniciar la conversacion sobre el planeamiento a futuro.
-Negacion al prondstico y expectativas equivocadas sobre el avance de la enfermedad.

-Falta de tiempo y privacidad.
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-Contacto tardio de la persona enferma con el equipo de salud.

-Otras.

16.4. Cronograma de Gantt:

Mariana Inchausti, Ma. Sofia Fagundez
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16.5. Presupuesto estimado:

Mariana Inchausti, Ma. Sofia Fagindez

Valor Valor mensual Valor total
hora*
Honorarios $850 $27.200 $136.000
Investigadora 1
Honorarios $850 $27.200 $136.000
Investigadora 2
Traslados $1500
Papeleria $300
COSTO TOTAL $273_800
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