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RESUMEN

La demencias son un importante problema de salud publica y su
prevalencia va en aumento. Actualmente constituye un desafio desarrollar
estrategias que promuevan el respeto de quienes las padecen y fortalezcan su
participacion social. El deterioro cognitivo interfiere progresivamente en la toma
de decisiones, especialmente en la etapa final de la enfermedad, generando
conflictos bioéticos en torno al respeto por la autonomia. La Planificacion
Anticipada de Cuidados ofrece la oportunidad de reflexionar sobre valores,
deseos y preferencias de atencion a futuro, asi como la posibilidad de
comunicarlos a familiares y equipos de atencién, promoviendo el respeto por la
autonomia. El presente proyecto tiene como objetivo implementar un proceso de
Planificacion Anticipada de Cuidados en la Unidad de Memoria del Hospital de
Puerto Montt, llevando a cabo primero una capacitacion destinada a sus
integrantes y posteriormente la ejecucion de las distintas etapas del proceso,
definiendo como centro de atencion a la persona que padece demencia y a sus
familiares o cuidadores. También considera talleres y herramientas de apoyo
para facilitar la reflexion y comunicacion. Finalmente incluye un proceso de
seguimiento, evaluacién y comunicacion de resultados. Es un primer paso para
extender su implementacion a otros grupos de mayor vulnerabilidad o personas

con otras enfermedades neurodegenerativas.



INTRODUCCION

Las demencias son un importante problema de Salud Publica
considerando el progresivo envejecimiento poblacional y el impacto que generan
tanto a nivel familiar como comunitario. Se estima que la presentan
aproximadamente 55 millones de personas en el mundo, el 8% de la poblacién
chilena mayor a 60 afios y mas frecuentemente en territorios con menor nivel

educacional y alta ruralidad.(Fuentes & Albala, 2014; World Health Organization,

2018)

Considerando la magnitud del problema, en Chile se han implementado
programas destinados a favorecer su prevencion, diagndstico y tratamiento. El
Plan Nacional de Demencias (Ministerio de Salud, 2017) y el programa Garantias
Explicitas en Salud (GES) n°85 : “Enfermedad de Alzheimer y otras demencias”
contemplan una serie de estrategias intersectoriales enfocadas en fortalecer la
atencion de salud y promover la insercion de las personas mayores con demencia
en la comunidad. A nivel de especialidad se ha propuesto el desarrollo de Centros

de apoyo comunitario para personas con demencia y Unidades de Memoria.

Las Unidades de Memoria son dispositivos que, desde un enfoque
interdisciplinario, facilitan el diagnéstico diferencial y tratamiento de personas

con demencias. En general estan vinculados a los hospitales de mayor
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complejidad o en los establecimientos de referencia de cada Servicio de Salud,

desarrollando actividades asistenciales y educativas hacia la comunidad.

A pesar de la implementacion de los programas previamente
mencionados, aun existen falencias en la ejecucidn de estrategias enfocadas en
promover, proteger y fortalecer la dignidad de las personas que tienen
demencias. En este sentido, la ética del cuidado y la operacionalizacion del
respeto por la autonomia son los medios a través de los cuales se puede lograr

este objetivo.

Las Voluntades Anticipadas (VV.AA.) y la Planificacion Anticipada de
Cuidados (PAC) son herramientas que fortalecen el respeto por la autonomia.
Permiten que una persona que esta cursando con una condicion de mayor
vulnerabilidad, pueda reflexionar en torno a sus valores, deseos y preferencias
de atencion. Facilitan que a través de un proceso de dialogo, se definan objetivos
de tratamiento y cuidado a futuro, deliberando con familiares y equipos de
atencion médica. Se reconoce que existen dificultades para dar cumplimiento a
un documento de VV.AA., pero la PAC responde a ello haciendo énfasis en un

proceso reflexivo y comunicativo, facilitando la toma de decisiones compartidas.
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Si bien la evidencia internacional apoya la documentacion de voluntades
anticipadas y el desarrollo de procesos de Planificacién Anticipada de Cuidados
para las personas con demencia, a la fecha no existen protocolos ni experiencia

publicada al respecto en Chile.
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Propuesta de intervencién:

Implementacién de un proceso de Planificacion Anticipada de Cuidados en la

Unidad de Memoria del Hospital de Puerto Montt.
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MARCO TEORICO

Dificultades para la toma de decisiones en personas con demencia.

Las demencias son trastornos adquiridos que se caracterizan por afectar
uno o mas dominios cognitivos (memoria y aprendizaje, funcion ejecutiva,
lenguaje, atencion, cognicion social y percepcion motora) que interfieren
significativamente en las actividades de la vida diaria de una persona. La mayoria
de ellas tiene una etiologia neurodegenerativa y ocasionan un deterioro
progresivo hasta llegar a una condicion de dependencia severa. (Arvanitakis et

al., 2019)

La Organizacién Mundial de la Salud estima que 139 millones de personas
a nivel mundial tendran algun tipo de demencia el afio 2050. La describe como
una de las principales causas de muerte y de discapacidad, generando un
impacto significativo tanto en la persona afectada como en sus familiares o

cuidadores.(World Health Organization, 2018)

Actualmente las demencias no tienen un tratamiento curativo, por lo que
su manejo esta centrado en disminuir la velocidad de progresion de la
enfermedad, el control de sintomas conductuales y la optimizacién del cuidado,

buscando el maximo bienestar especialmente en los estadios avanzados.
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A medida que progresa la enfermedad aumenta la necesidad de asistencia
por parte de las instituciones de salud y de los cuidados otorgados por familiares,
especialmente cuando se presentan las complicaciones deglutorias e infecciosas
en los estadios avanzado. Del mismo modo, paulatinamente se comienzan a
generar conflictos en la toma de decisiones en relacion a opciones de tratamiento
(gastrostomia, técnicas de soporte vital avanzado, uso de antibioticos, etc). Esta
situacion se ve potenciada por las diferencias que surgen al interior del grupo
familiar en torno a la subrogacién y en el equipo médico tratante a la hora de

determinar el mejor tratamiento en una situacion particular.(Mitchell, 2015)

En la toma de decisiones estan involucrados distintos procesos
neuropsicolégicos: funcidn ejecutiva, memoria de trabajo, atencién, sistemas de
modulacion y control inhibitorio. En las demencias, se ven afectados en grado
variable y la preponderancia de una u otra alteracion se relaciona con su origen.
Sin embargo, en su conjunto estas dificultades tienen un impacto individual,

familiar y social.(Darby & Dickerson, 2017)

Frecuentemente se solicita evaluar la competencia o capacidad de una
persona para tomar decisiones, por ejemplo en el caso de una persona con
demencia se requiere para determinar si es posible que decida sobre
tratamientos medicos o preferencias de cuidado. Esto dependera de su grado de

comprension y valoracion de la informacién, asi como de la capacidad para
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prever las consecuencias de sus decisiones, especialmente en los estadios mas

avanzados de la enfermedad.

A nivel de instituciones de salud usualmente es el equipo médico quién
define la competencia, la mayoria de las veces basandose en la apreciacion
clinica, siguiendo una entrevista estructurada y en base a la informacion aportada
por familiares o cuidadores. Si bien existen diversos instrumentos (test
neuropsicoldgicos) para objetivar el grado de competencia de una persona, en
su mayoria no estan ampliamente validados y sus resultados son afectados por
el nivel educacional y la diversidad cultural existente a nivel poblacional. James
Drane plantea el uso de una escala moévil en la que la competencia se define en
funcidén de la complejidad de la decisién que se requiere tomar.(Fundacio Victor
Grifols i Lucas., 2008) De este modo, en el caso de una persona con demencia,

se requiere mayor funcionalidad cognitiva a mayor complejidad de la decision.

La competencia para la toma de decisiones en personas con demencia
admite cierta gradualidad a lo largo de su evolucion y debe ser ajustada a un
momento o situacion en particular, favoreciendo el respeto por los derechos y

dignidad de las personas afectadas(Arenas Massa & Slachevsky Chonchol, 2017)

Si bien una persona mayor con demencia tiene disminuidas sus funciones

cognitivas, aun es capaz de comprender y tomar decisiones ajustadas a su
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complejidad especialmente en etapas tempranas de su enfermedad. Las
estrategias destinadas a su pesquisa y diagnostico precoz, deberian ir ligadas a
la entrega de informacion referente al curso y prondstico de su condicion, asi
como de las eventuales complicaciones o situaciones en las que su autonomia
pudiera verse afectada a futuro. Esta informacion podria facilitar el disefio de un
plan de cuidados y orientar los cursos de accion en estadios mas avanzados de

la enfermedad.
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Marco legislativo

La Convencion de las Naciones Unidas sobre los derechos de las
personas con discapacidad (Organizacion Naciones Unidas, 2006) viene a
reafirmar el reconocimiento de la dignidad, del valor inherente y de los derechos
iguales e inalienables de todos los miembros de la familia humana, pero también
plantea la necesidad de garantizar que las personas con discapacidad ejerzan

plenamente y sin discriminacion su derecho a tomar decisiones.

A fin de dar continuidad al ordenamiento juridico y en respuesta a las
obligaciones contraidas, el Gobierno de Chile mediante la ley 20.422 del afo
2010 establece normas sobre igualdad de oportunidades e inclusion social de
personas con discapacidad. (Ministerio de Planificaciéon. Gobierno de Chile,
2010) Se basa en una nueva concepcion de la situacion de discapacidad en la
que el foco se encuentra en las barreras del entorno que ocasionan que una
persona se vea impedida o restringida en su participacidn social, haciendo
énfasis en la adopcion de medidas para evitar o compensar las desventajas. En
esta linea, se plantea que es necesario fortalecer los mecanismos que permitan
ejercer el derecho a elegir, adaptando la forma en la que se entrega la
informacion, favoreciendo su comprensidén y posterior analisis, facilitando la

expresion de decisiones especialmente en lo que respecta a su propia salud o
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diario vivir, respetando la dignidad y autonomia de cada persona a pesar de sus

impedimentos cognitivos.

La ley 20.584 “regula los derechos y deberes que tienen las personas en
relacion con acciones vinculadas a su atencion en salud” reconoce el derecho de
las personas a recibir informacion, a otorgar o denegar su voluntad para
someterse a tratamientos. Del mismo modo, en su articulo 16 sefala que ante
una enfermedad terminal tendran derecho a recibir los cuidados paliativos y a
negarse a someterse a tratamientos que tengan como efecto prolongar

artificialmente su vida.(Ministerio de Salud Chile, 2012)

La ley 21.331 “Del reconocimiento y proteccion de los derechos de las
personas en la atencion de salud mental”, contribuye robusteciendo el derecho a
consentir tratamientos, pero también enfatiza la necesidad de articular los
sistemas de apoyo para la toma de decisiones con el objetivo de resguardar
voluntades y preferencias. Sefiala que “Los equipos de salud promoveran el
resguardo de la voluntad y preferencias de la persona. Para tal efecto, dispondran
la utilizacion de declaraciones de voluntad anticipadas, de planes de intervencion
en casos de crisis psicoemocional, y de otras herramientas de resquardo, con el
objetivo de hacer primar la voluntad y preferencias de la persona en el evento de
afecciones futuras y graves a su capacidad mental, que impidan manifestar

consentimiento”(Ministerio de Salud, 2021)
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La ley 21.375 que “consagra los cuidados paliativos y los derechos de las
personas que padecen enfermedades terminales o graves” (Ministerio de Salud
Chile, 2021) y su reglamento de aplicacion, reconoce el respeto por la autonomia
como un derecho de las personas con una enfermedad terminal, el deber de
resguardar la dignidad de las personas que padecen una enfermedad grave y sin
tratamiento curativo y reconoce su derecho a recibir las atenciones en salud.
Ademas describe que ante la declaracion de una enfermedad terminal, la persona
podra realizar una declaracién de voluntad anticipada, manifestando su
consentimiento o rechazo a determinados tratamientos en caso de que no poder
expresar su voluntad o preferencias a futuro, debiendo ser respetadas por el
equipo tratante. También especifica la posibilidad de designar apoderados que lo
subroguen posteriormente en la toma de decisiones.(Ministerio de Salud Chile,

2022)

Los lineamientos internacionales y nacionales avanzan hacia la toma de
decisiones basada en apoyo o asistencia a la voluntad a fin de otorgar mayor
proteccion y garantizar los derechos de las personas con impedimentos. Tener
las aptitudes cognitivas que permitan comprender y valorar completamente la
informacion para tomar una decision y expresarla es complejo en una persona

con demencia pero existen herramientas que facilitan el respecto por la
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autonomia como son las voluntades anticipadas y la planificacion anticipada de

cuidados.
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Voluntades anticipadas y Planificacion anticipada de cuidados en personas con
demencia.

Conceptos y desarrollo

El desarrollo tecnologico de las ultimas décadas, junto a la incorporacién
de nuevas estrategias de soporte vital, ha aumentado significativamente las
posibilidades de tratamiento, pero también ha generado nuevos conflictos entre
equipos clinicos, pacientes y familiares especialmente en lo que se refiere a
prolongar artificialmente la vida y el respeto por la autonomia. Las voluntades

anticipadas constituyen una alternativa para hacer frente a estas dificultades.

Sus origenes se remontan a Estados Unidos de la mano de la Euthanasia
Society of America y de las ideas impulsadas por Luis Kutner, bajo lo que
denominé “testamento vital”. Este instrumento buscaba dar solucion a los
conflictos entre meédicos y pacientes en torno a sus preferencias en la etapa final
de la vida. (Kutner, 1969) La bases legales de este documento comienzan a
configurarse a través de la “Natural Death Act” de California aprobada en 1976
y que posteriormente fue seguida por normas en distintos estados destinadas
a fortalecer el proceso. (Quijada-Gonzalez & Tomas y Garrido, 2014) Esta situacion
se consolida en 1991 cuando comienza a regir “Patient Self determination act”
o ley de Autodeterminacion mediante la cual se obliga a los establecimiento

sanitarios a ofrecer la documentacion de las voluntades de cuidados y atencion
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al final de la vida. Sin embargo, a pesar de las nuevas normas e intervenciones
asociadas, no se objetivd un incremento significativo en el numero de registros

de VV.AA. y los cuestionamientos comenzaron a hacerse oir.

Las primeras revisiones pesquisaron que los documentos de voluntades
usualmente no eran discutidos con los familiares ni el equipo clinico tratante, lo
que se tradujo en un escaso reconocimiento y controversias en torno a su validez
a la hora de ponerlos en practica. Del mismo modo, no disminuyeron las
hospitalizaciones ni los costos asociados a las atenciones al final de la vida.
(Barrio C et al., 2004) De modo similar el estudio SUPPORT detallé que estas
intervenciones no mejoraron en forma significativa el conocimiento de las
preferencias de los pacientes por parte del equipo médico, ni la relacion médico-

paciente.(Connors, 1995)

Los hechos previamente expuestos impulsaron un cambio de estrategia,
desde un documento de voluntades anticipadas a un proceso comunicativo que
involucrara a la persona, familiares y equipo clinico, ajustado al contexto socio
cultural y sanitario de los mismos, y que permitiera definir las atenciones futuras
en base a los valores y preferencias de los pacientes. Surge el concepto de
Planificacion Anticipada de Cuidados, se insta a mejorar y difundir los procesos,

asi como a investigar al respecto y definir las mejor ruta a seguir (Emanuel, 2008)
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La Planificacién Anticipada de Cuidados es un proceso voluntario en el
que una persona reflexiona sobre sus valores y preferencias, definiendo metas
de cuidados y tratamientos a seguir ante distintos escenarios de enfermedad.
Ademas, considera la discusion de éstos con familiares y proveedores de la
atencion de salud, asi como la designacion de un representante que sea capaz
de subrogarlo en la toma de decisiones. También incluye un documento de
registro de las voluntades anticipadas y su revision o modificacion posterior en
caso necesario. (Emanuel, 2000; J. A. C. Rietjens et al., 2017) Es un proceso
estructurado, documentado, guiado por profesionales capacitados y disefiado
para que se conozcan y comuniquen los deseos de una persona en torno a sus
cuidados a futuro, especialmente los relacionados a su etapa final de vida. Es
una forma de deliberar, de elaborar un plan de cuidados en conjunto para que en
caso de ver mermada la capacidad de decidir, puedan tomarse en cuenta los

deseos y preferencias, favoreciendo el respeto por la autonomia.

Es un proceso que deberia estar disponible para todos, pero
especialmente dirigido a aquellas personas que tienen enfermedades cronicas o
con una evolucién terminal, asi como las que padecen condiciones que en una

alta frecuencia ven afectadas sus funciones cognitivas a medida que progresa.

Los profesionales de la salud deberian actuar como agentes facilitadores

y de apoyo en el proceso, siguiendo estrategias proactivas ante personas que
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experimentan hospitalizaciones prolongadas o reiterativas, en situaciones de
diagnostico de enfermedad terminal, ante el deterioro o progresion desfavorable
de una enfermedad conocida, frente a personas que experimentan la muerte o
enfermedad grave de un familiar, asi como en quienes experimentan situaciones
significativas que impactan en su proyecto de vida o solicitan iniciar un proceso

de PAC. (Consejeria de la salud y bienestar social. Junta de Andalucia, 2013)

Principales beneficios y barreras.

Si bien la planificacion anticipada de cuidados es un proceso complejo y
existe heterogeneidad al evaluar su eficacia, su implementacion se ha asociado
mas consistentemente a una mayor concordancia entre las preferencias de
tratamiento y lo realizado (Bosisio & Barazzetti, 2020), a una mejor relacion medico-
paciente, a una mayor consciencia pronostica respecto a una situacién o
condicion en particular (Malhotra et al., 2022; McMahan et al., 2021), a una mejor
resolucidn de conflictos en la toma de decisiones, a una mayor congruencia entre
el paciente y su subrogante, y a una mayor documentacion de voluntades
anticipadas. (Houben et al., 2014; Jimenez et al., 2018; Wendrich-van Dael et al.,
2020b) Del mismo modo, las revisiones describen que disminuye la ansiedad, el
estrés y la depresidn en los familiares que cursan un proceso de duelo.(Detering
et al., 2010) Por otro lado, se asocia a una disminucién de los costos de la
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atencion en salud, especialmente al disminuir el numero de ingresos hospitalarios
y las consultas en unidades de emergencia sobre todo en el ultimo mes de

vida.(Dixon et al., 2015; Nguyen et al., 2017; William Molloy et al., n.d.)

Las principales barreras que se han identificado en los procesos de
implementacion estan dadas fundamentalmente por el nivel de conocimiento del
paciente respecto a su patologia y pronostico, ansiedad o dificultades
comunicativas del equipo tratante para enfrentar la situacion o para iniciar la
discusion con el paciente y sus familiares, asi como también por las restricciones
de tiempo o de infraestructura para llevar a cabo las intervenciones, su registro y
acceso posterior.(Brighton & Bristowe, 2016; Fulmer et al., 2018) Las diferencias
culturales, las perspectivas personales en relacién a la etapa final de vida y la
forma de enfrentar la muerte son otro punto a considerar. (Brinkman-
Stoppelenburg et al., 2014; J. Rietjens et al., 2021) Por otro lado, la
heterogeneidad normativa o falta de apoyo legislativo en su implementacion y
reconocimiento por las instituciones de salud, puede interferir en la validez o

utilidad que se le asigne.
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Planificacion anticipada de cuidados en personas con demencia.

Los cuidados paliativos destinados a personas con demencia han
experimentado un mayor desarrollo en las ultimas dos décadas, potenciados por
estrategias que buscan dar respuesta al envejecimiento poblacional y al creciente
numero de personas con esta patologia. (Dening et al., 2016) Del mismo modo,
en Norteamérica, Europa y Australia se han implementado diversos programas
que favorecen los procesos de PAC especificamente en este tipo de pacientes.
Los gobiernos, fundaciones y grupos de apoyo a familiares, han desarrollado
planes focalizados en una atencion precoz y centrada en la persona, ofreciendo
la oportunidad de manifestar preferencias de atencion y cuidados para su futuro.
(ACP Decisions.; Advance Care Planning Australia; My Future Wishes Advance Care
Planning (ACP) for People with Dementia in All Care Settings. Alzheimer Society UK, 2020;
Planificacién Anticipada de Las Decisiones Guia de Apoyo Para Profesionales, Junta de
Andalucia; Alzheimer Society of Canada, 2016) De este modo, buscan favorecer el
respeto por la autonomia y disminuir los conflictos que surgen en torno a la toma

de decisiones en el final de la vida. (Steel & Owen, 2020)

Es fundamental que el inicio de estos procesos se lleve a cabo en una
etapa precoz de la enfermedad, considerando la pérdida progresiva de la
capacidad para visualizar y planificar los cuidados a futuro. Ademas, en este tipo

de PAC, tiene mayor relevancia la participacion de familiares o cuidadores por rol
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que deben asumir posteriormente en la toma de decisiones subrogadas en
estadios mas avanzados de la enfermedad y que se pueden ver afectados por la
ansiedad, el estrés, las emociones negativas, el cansancio y el desconocimiento

en torno al diagnostico y evolucién de la enfermedad. (van der Steen et al., 2014)

La evidencia en torno a la PAC en personas con demencia sugiere que
aumenta la concordancia entre los deseos expresados y la atencion recibida,
mejora la satisfaccion de los cuidadores y favorece la cumplimentacion de
documentos de VVAA. Robustece la concordancia entre las preferencias
expresadas y las posteriormente mencionadas por familiares al momento de
subrogar. También disminuye el numero hospitalizaciones y costos asociados a

la atencion en salud.(Nguyen et al., 2017; Wendrich-van Dael et al., 2020a)

Sin embargo, su implementacion aun es inferior a lo esperado y
probablemente esta situacidon se debe a algunos factores propios de las
demencias. En un primer punto, es importante reconocer que el deterioro
cognitivo interfiere gradualmente en la comprension, apreciacion, valoracion y
expresion de voluntades. Del mismo modo, las fallas de atencién, las dificultades
para recordar lo conversado en las sesiones y la perdida progresiva de las
habilidades comunicativas afecta la continuidad del proceso. Las personas con

demencia presentan dificultades para proyectarse a futuro, lo que se ve
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potenciado por la falta de conocimiento, el estigma social y el temor que existe

socialmente en torno a la enfermedad.

Por otro lado, los equipos clinicos tienen dificultades para determinar el
mejor momento para iniciar la planificacion, la estructura que debe tener y el
grado en el que deben involucrar a los familiares o cuidadores. (Tetrault et al.,

2022; van den Block, 2019)

Si bien no hay guias con evidencia de alta calidad sobre PAC en personas
con demencia, las recomendaciones internacionales sugieren que el proceso sea
guiado por profesionales capacitados en demencias y entrenados en estrategias
comunicativas, iniciando el proceso precozmente, idealmente luego de informar
el diagnostico, al disefar el plan de cuidados integrales o en relacion a
situaciones biograficas importantes como el ingreso a una residencia de adulto
mayor. Mientras mas precozmente se inicie la planificacién, menor impacto
tendra el deterioro cognitivo en el proceso. En las primeras sesiones es
necesario valorar la competencia para una toma de decisiones ajustada a una
situacion en especifico, asi como adaptar las herramientas de evaluacion a ese
nivel. Se debe asumir que el rendimiento cognitivo fluctua en funcion de la
atencion, pero que también se puede ver afectado por comorbilidades
sobreagregadas como infecciones, alteraciones metabdlicas o animicas.

Ademas es importante considerar la aplicacion test neuropsicolégicos solamente
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en caso de duda o incongruencias en la valoracidon de sus competencias entre el

equipo clinico o familiares. (Piers et al., 2018)

La PAC es un proceso continuo y se deben optimizar las intervenciones
en los periodos de mayor atencibn o cooperacion, asi como incorporar
herramientas de apoyo audiovisual u otras que faciliten la funcién comunicativa.
Es fundamental involucrar precozmente a los familiares o cuidadores con el
objetivo de favorecer la reflexion, comunicacion y conocimiento de preferencias,
especialmente frente a la necesidad de definir un subrogante. Del mismo modo,
al enfrentarse al inicio de un PAC en una persona con demencia avanzada, los
mas cercanos al paciente en cuestién, seran quienes tendran que transmitir e
interpretar la forma en la que le hubiese gustado que lo trataran o cuidaran.

(Dening et al., 2016; Francesca et al., 2018)
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Aspectos bioéticos relacionados a la implementacion de la Planificacidon

Anticipada de Cuidados en personas con demencia.

El respeto por la autonomia constituye uno de los principios fundamentales
sobre los que se sustenta la ética médica actual y que se ha operacionalizado a
través de procesos como el consentimiento informado y las voluntades
anticipadas. Una capacidad que es propia de lo humano y que se sustenta en
su dignidad inherente y que, desde un punto de vista practico, se relaciona con
la toma de decisiones informadas, con intencionalidad y con el menor control
externo posible.

Una autonomia que se entiende como un continuo y que es afectada en
distintos grados por el nivel de informacion y de influencia externa, pero que
busca representarse en decisiones sustancialmente autonomas. Un principio
que se relaciona al deber promover el obrar autbnomo de las personas, pero

también con el ayudar a la toma de decisiones.(Roman, 2011)

Sin embargo, la aplicacién de este principio en la practica clinica tiene
mayores dificultades en personas con demencia. Una condicion en la que existe
una pérdida progresiva de la competencia para tomar decisiones producto del
deterioro cognitivo. Una enfermedad que gradualmente va afectando la

competencia para decidir lo que es mas apropiado para si mismo, en un contexto
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o situacion en particular. Una afeccion que en estadios mas avanzados afade
complejidades a la hora de determinar objetivos de tratamiento, especialmente
en el limite que existe entre la obstinacidon terapéutica o el subtratamiento de

personas que padecen sintomatologia dificil de comunicar.

Ademas, es un proceso de toma de decisiones que se lleva a cabo en una
situacion de mayor fragilidad y vulnerabilidad que se traduce en crecientes
necesidades de asistencia, pero también de cuidado. Este ultimo relacionado a
un mayor sentido de responsabilidad por parte de familiares y del equipo tratante,
en la busqueda de otorgar el cuidado necesario para aliviar un sufrimiento fisico,
psicoldgico, social o espiritual. Un sufrimiento que en estadios iniciales se vincula
al miedo en torno a lo que se esta viviendo, pero sobre todo a lo que se viene, a
la sensacion de pérdida de habilidades, de independencia y de la capacidad de

control. (Gastmans et al., 2022)

En este contexto, la Planificacion Anticipada de Cuidados ofrece la
posibilidad de reflexionar en torno a valores, deseos y preferencias de atencién
o cuidado. Un proceso deliberativo en el que participa la persona afectada, pero
también sus cuidadores, familiares y equipo tratante, informando, comunicando,
conociéndose y tomando decisiones compartidas. La PAC constituye el ejercicio
de una autonomia entendida como un continuo, modulada por un mundo interno

(emociones, conocimiento, cognicion) y un mundo externo (relaciones con el
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medio, con otros) y que permite que se definan limites de atencién a futuro, pero
centrados en la persona mas que en un documento firmado previamente. De esta
forma, la PAC contribuye a respetar la dignidad de una persona con demencia a
través del ejercicio de una autonomia relacional, en un proceso de dialogo que
incorpora los distintos involucrados: la persona actual (entendida como la
persona aquejada por una demencia pero que sigue siendo una persona digna),
el equipo clinico (muchas veces sobre exigido y con conflictos en torno a la
decisiones asistenciales que involucran a la persona) y los familiares o
cuidadores (que se enfrentan a los conflictos asociados a las decisiones
subrogadas), y que reconoce las multiples dimensiones afectadas (fisicas,
sociales, psicologicas y espirituales) (Francesca et al., 2018; Gomez-Virseda et

al., 2020)

Por otro lado, la PAC permite a la persona definir cuidados que respondan
a su dignidad intrinseca y a la mayor vulnerabilidad de su condicion al ser
portador de una demencia. Facilita definir tratamientos que vayan mas alla del
sufrimiento fisico, promoviendo la busqueda de su bienestar o mejor interés en
todas las dimensiones posibles, evitando la obstinacion terapéutica.(Perin et al.,
2021) Del mismo modo, constituye una puerta de entrada para vincularse con los

cuidados paliativos y favorecer una mirada holistica.
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En resumen la PAC ofrece la posibilidad de definir los objetivos de la
atencion futura para evitar la realizacion de actos que produzcan dafio o que se
traduzcan en prolongar su sufrimiento (no maleficencia) y fortalece la concrecion
de un tratamiento que considera aspectos emocionales, sociales y médicos como
parte de la busqueda del bienestar del paciente (beneficencia y ética del cuidado).
Es una estrategia que permite otorgar tratamientos acordes a las preferencias de
los pacientes, disminuye las estadias prolongadas o costos asociados a la
atencion facilitando una mejor distribucion justa de recursos. Es una estrategia
concordante con los Fines de la Medicina, en el sentido de favorecer el cuidado

y acompafamiento de los incurables.

La Planificacion Anticipada de cuidados facilita el ejercicio de una

autonomia que se proyecta con otros en el futuro.
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Unidad de Memoria del Hospital Puerto Montt

La Unidad de Memoria es un dispositivo de especialidad que se encuentra
en funcionamiento en el hospital de Puerto Montt, centro de referencia para los
establecimientos asistenciales de la red del Servicio de Salud Del Reloncavi, que
comprende las provincias de Llanquihue y Palena, X region Los Lagos vy tiene

una poblacion dependiente de 426.401 aproximadamente.

Inicié su funcionamiento durante el afio 2022 y actualmente cuenta con los
siguientes profesionales: terapeuta ocupacional, trabajadora social, enfermera,
fonoaudidlogo, neuropsicologo y médicos (neurdlogos, geriatra y psiquiatra).
Actualmente mantiene en tratamiento aproximadamente: 210 usuarios, la

mayoria de ellos con diagnostico de Enfermedad de Alzheimer.

Su objetivo es la evaluacion, diagnostico diferencial y manejo de personas
con demencias mas complejas (y sus familiares o cuidadores), llevando a cabo
las prestaciones de alta complejidad definidas por el GES 85: “Enfermedad de
Alzheimer y otras demencias” y gestionando los procesos de seguimiento

posterior en base a los planes de cuidados integrales definidos.
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OBJETIVOS DEL PROYECTO DE INTERVENCION

Objetivo general:

e Implementar un proceso de planificacion anticipada de cuidados dirigido a
las personas con demencia que se mantienen en tratamiento en la Unidad

de Memoria del Hospital de Puerto Montt durante el afio 2023.

Objetivos especificos:

e Favorecer el conocimiento en torno al proceso de planificacion anticipada
de cuidados en el equipo y los usuarios de la Unidad de Memoria del

Hospital de Puerto Montt.

e Ejecutar un proceso de planificacion anticipada de cuidados destinado a

los usuarios de la Unidad de Memoria del Hospital de Puerto Montt.
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METODOLOGIA

La implementacion del proceso de planificacion anticipada de cuidados,

se llevara a cabo considerando las siguientes etapas:

1.-Presentacion del proyecto de intervencion a las unidades jerarquicas del

Hospital de Puerto Montt.

Considera la presentacion del proyecto a la jefatura de la Unidad de
Memoria, a la Unidad de Calidad y Seguridad del paciente, Unidad juridica y la
Unidad de informatica del Hospital de Puerto Montt, con el objetivo de informar
sobre los objetivos y alcances de la intervencién, obtener la autorizacion
correspondiente y gestionar las modificaciones necesarias en la ficha electronica

institucional. (Anexo n°1)

2.- Capacitacion a los integrantes de la Unidad de Memoria.

Considera la ejecucion de una capacitacidon en torno al proceso de
planificacion anticipada de cuidados, incluyendo definiciones, fundamentacion y

etapas y estrategias a seguir. (Anexo n°2)
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3.-Ejecucion de las etapas del proceso de planificacidon anticipada de cuidados

a nivel local.

Considera la ejecucion de las distintas etapas del proceso, incluyendo:

Consentimiento informado para participar en la intervencion ( Anexo n°3).

Actividades educativas y de difusion destinadas a los usuarios de la Unidad de
Memoria y sus familiares o cuidadores, que faciliten la entrega de informacion
respecto al proceso de planificacion anticipada de cuidados y que favorezcan la
reflexién en torno a sus preferencias o deseos de cuidado a futuro, fortaleciendo

el proceso comunicativo entre ellos y con el equipo tratante . (Anexo n°4)

Entrega de instrumentos de trabajo individual que faciliten la reflexion en torno a

preferencias y deseos de cuidado. (Anexo n°5)

Ejecucion de las etapas de la PAC a lo largo del proceso de atencion clinica y su

registro correspondiente en la ficha clinica institucional.

Cumplimentacion del Documento de Voluntades Anticipadas y registro de éste

en la ficha clinica electrénica institucional. (Anexo n°6)
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4.- Seguimiento y evaluacion.

Se realizara una reunién con los integrantes de la Unidad de Memoria
cada dos meses con el objetivo de analizar las eventuales dificultades
pesquisadas en la ejecucion del proyecto y se generara un plan de mejoras. Se
utilizara un documento de registro en el que se especificaran los puntos

mencionados. (Anexo n°7)

Del mismo modo, se realizara un analisis a los seis meses de las
evaluaciones realizadas en los meses previos y el resultado del plan de mejoras
sugerido. Se emitira un informe a la direccion del establecimiento sefalando las

fortalezas y debilidades identificadas en el periodo. (Anexo n°8)

En cuanto al objetivo formativo, su cumplimiento se determinara
basandose en la evaluacion realizada al término de la capacitacion y de los

talleres ejecutados.

Ademas se utilizara como indicador la proporcidn existente entre el
numero de procesos de Planificacion Anticipada de Cuidados realizados y el
numero total de personas con demencia ingresadas a la Unidad de Memoria,

definiendo como meta inicial un 5%. (Anexo n°9)

Numero de procesos de Planificacion Anticipada de Cuidados iniciados en el periodo x100
Numero de personas con demencia ingresadas a la Unidad de Memoria en el periodo
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5.- Presentacion y comunicacion de la experiencia.

Considera la elaboracion de una presentacién destinada a la direccion del
Hospital Puerto Montt que tiene por objetivo comunicar la experiencia, sefalando

las fortalezas, debilidades y resultados obtenidos.

Del mismo modo, incluye la redaccién de un documento y su posterior

publicacién con el objetivo de contribuir a la generaciéon de conocimiento e

incentivar iniciativas similares en otras areas y establecimientos de salud.
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Carta Gantt

Meses: aio 2023 2024

Actividades MJ[J|A SO N D| E] F|M A

1. Presentacion del proyecto de intervencion a
las unidades jerarquicas del Hospital de Puerto

Montt.

Envio de documentacion.

Reunién con directivos.

Recepcién de sugerencias, revisién y cambios

2.- Capacitacion a los integrantes de la Unidad

de Memoria.

Ejecucién de la capacitacion.

3.-Ejecucioén de procesos de PAC

Ejecuciéon de PAC

4. Seguimiento y evaluacion

Reuniones de seguimiento.

Reunién semestral de seguimiento

Evaluacion de indicador

5. Presentacion y difusion de experiencia

Presentacion de resultados a direccion de

establecimiento

Disefio de una comunicacién y presentacion a

Comité ético cientifico

Redaccion de documento que describa experiencia

Revisiéon y modificaciones

Envio para publicacion
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Consideraciones éticas del proyecto en base a los criterios propuestos por

Ezequiel Emanuel.

Valor social: El proyecto tiene como objetivo implementar un proceso de
planificacién anticipada de cuidados en personas con demencia, favoreciendo el
ejercicio de su autonomia y facilitando la reflexién de sus valores y preferencias
junto a familiares, cuidadores y equipo clinico tratante. Busca mejorar la calidad
de vida de ellos y de su entorno a través de las voluntades anticipadas, pero
también podria optimizar a futuro la distribucidn y asignacién de recursos en salud
especialmente en la etapa final de la vida.

Ademas, la intervencion generara conocimiento a nivel local como base para

futuras investigaciones que contribuyan al bienestar social.

Validez cientifica: Si bien el proyecto no es una investigacion en si misma, si
considera una metodologia aplicable y reproducible acorde a sus objetivos.
Plantea el disefio de herramientas y de una estrategia de intervencién en base a
la evidencia cientifica disponible. Es una intervencion innovadora a nivel pais
pero que se sustenta en el conocimiento generado previamente en centros de
referencia y que probablemente servira como base para futuras investigaciones.
Ademas, incluye procesos de evaluacion y seguimiento a medida que se

implementa, a fin de optimizar su calidad y validez.
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Seleccion equitativa del sujeto: El disefio de la intervencion considera que esté
dirigida a las personas con demencia y sus familiares, que se mantienen en
seguimiento en la unidad de memoria del Hospital de Puerto Montt. A todos los
que ingresen durante el periodo de ejecucion ellos se les ofrecera la posibilidad
de participar de un proceso de planificacién anticipada de cuidados y, por lo tanto,

de beneficiarse con la intervencion.

Razdén riesgo/beneficio favorable: El proyecto considera el disefio de una
intervencidn que busca maximizar los beneficios para el paciente y su entorno a
través de un proceso de reflexion que facilita la toma de decisiones informadas y
compartidas. Si bien a la fecha no hay evidencia bibliografica de potenciales
riesgos o danos, se considera que eventualmente se podria sobrecargar
asistencialmente al paciente o sus familiares (aumenta el numero de consultas
hospitalarias y traslados) pero se infiere que los beneficios son mayores en
cuanto a facilitar la reflexion conjunta y la planificacion a futuro. Se incluye una
etapa de seguimiento y evaluacion del proceso a fin de pesquisarlos y

minimizarlos oportunamente.

Evaluacion independiente: El disefio de la intervencion sera llevado a cabo por el
suscrito y posteriormente seria incorporada al proceso terapéutico de cada
paciente. Ademas, en la etapa previa a su puesta en marcha, se considera la

presentacion de la estrategia a los profesionales miembros de la Unidad de
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Memoria y jefaturas jerarquicas de la institucion quienes tendran la posibilidad de
evaluar y sugerir eventuales cambios.

No existen conflictos de intereses econdmicos, puesto que no considera la
necesidad de financiamiento por agentes externos a la institucion hospitalaria ni

generara beneficios de ese tipo.

Consentimiento informado: El proyecto de intervencidn considera un
consentimiento informado previo a su ejecucion y que tiene por objetivo enfatizar
el respeto por los usuarios e informar el resguardo de la confidencialidad de la
informacion que se generara en el proceso. Del mismo modo, detallara que su
informacion epidemioldgica basica (edad, nivel educacional, comuna en la que
vive, tipo de demencia) se utilizara posteriormente de forma anonimizada en caso
de ser necesario comunicar los resultados de la intervencion, lo que permitira
fortalecer el conocimiento local y generar nuevas estrategias que beneficien a las
personas que padecen demencia y a sus familiares. El consentimiento sera
redactado y ajustado facilitando su comprension y apreciacion. Se describiran los
beneficios de la intervencion y eventual riesgo de sobrecarga asistencial, asi

también que no recibira compensacién alguna.
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Respeto por los sujetos inscritos: El proyecto de intervencion considera la
participacion de los pacientes de la unidad de memoria que, como en todo
proceso asistencial, mantendra el respeto por ellos, el resguardo de la
confidencialidad, la entrega de informacion en relacion a los beneficios y a la
posibilidad de no dar continuidad al proceso en caso de desearlo, sin perjuicio de
la continuidad de los otros tratamientos. Considera una etapa de evaluacion y

seguimiento a fin de asegurar su bienestar.
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CONCLUSIONES

La planificacion anticipada de cuidados es una estrategia que facilita el
respeto por la autonomia de las personas con demencia y que en base a un
modelo de atencion centrado en la persona, genera un proceso comunicativo que
permite vincular a los que participan en la toma de decisiones: persona afectada

por la enfermedad, familiares, cuidadores y equipo de atencion clinica.

Este proyecto , adaptado al contexto local de la Unidad de Memoria,
considera la entrega de informacion y herramientas que favorecen la reflexion en
torno a valores, preferencias y deseos de atencién. Del mismo modo, ofrece la
opcion de registrar un documento de Voluntades Anticipadas e incorporarlo a la
ficha clinica, con la posibilidad de modificarlo y revisarlo a lo largo del proceso.
Es una respuesta a la necesidad de fortalecer la dignidad y autonomia de una

persona, preparando la atencién para la ultima etapa de su vida.

Su implementacién viene a contribuir a la vinculacién entre una institucion
de salud y la comunidad, facilita la ejecucion de los nuevos lineamientos
ministeriales y es un punto de inicio para la implementacién de nuevos proyectos
en otras unidades encargadas del cuidado de personas con enfermedades
terminales. En una invitacion a proyectarse hacia el futuro y para extender la

autonomia mas alla del presente.
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Anexo n°1 : Documento dirigido a unidades jerarquicas del Hospital Puerto
Montt.

...... de .......del 2023, Puerto Montt.
Sr(a). .......

Director(a) Hospital Puerto Montt

Junto con saludar, por medio del presente procedo a dar a conocer Y solicitar su
autorizacion para llevar a cabo el proyecto de intervencion: “Implementacion de
un proceso de Planificacion Anticipada de Cuidados en la Unidad de Memoria del
Hospital Puerto Montt.”, que tiene como objetivo ejecutar un proceso de
planificacion destinado a personas con demencia y sus familiares o cuidadores,
enfatizando la reflexion en torno a sus preferencias de atencion y cuidado a
futuro, su registro en la ficha clinica y en un documento de voluntades

anticipadas.

Esta implementacién va ligada a una capacitacién destinada a los integrantes de

la Unidad de Memoria y a los usuarios de la misma.

Es importante destacar que la implementacion de este proyecto se fundamenta

especialmente en la necesidad de potenciar el respeto por la autonomia de las
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personas con demencia, pero que ademas es concordante con los principios de

no maleficencia y justicia distributiva de recursos.

La evidencia internacional sugiere que, desde un punto de vista institucional,
contribuye a optimizar la gestion de recursos y mejora la calidad de atencion a
los usuarios. Ademas es concordante con la legislacion vigente: ley 21.331 “Del
reconocimiento y proteccion de los derechos de las personas en la atencion de
salud mental”, Ley 20.422 “establece normas sobre la igualdad de oportunidades
e inclusion social de personas con discapacidad, Ley 21.375 “Consagra los
cuidados paliativos y los derechos de las personas que padecen enfermedades
terminales o graves” y Ley 20.854 “Regula los derechos y deberes que tienen

las personas en relacion con acciones vinculadas a su atencién en salud”.

Se adjunta el proyecto para su analisis y discusidbn con las unidades

correspondientes a fin de aprobar su ejecucion.

Se despide atentamente,

Fernando Maldonado Higuera

Médico neurdlogo. Hospital Puerto Montt
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Anexo n°2: Programa de capacitacion.

Nombre del curso: Planificacién Anticipada de Cuidados en personas con

demencia y sus familiares.

Descripcion de destinatarios: La capacitacion esta dirigida a los miembros de

la Unidad de Memoria del Hospital Puerto Montt.

Objetivos:

Objetivo de aprendizaje general:

Adquirir conocimientos y herramientas basicas sobre el proceso de Planificacion

Anticipada de Cuidados.

Objetivos especificos:

Conocer la definicion y origen de la Planificacion Anticipada de Cuidados e

incorporar, como parte de ella, el Documento de Voluntades Anticipadas.

Comprender el fundamento y utilidad de la Planificacion Anticipada de Cuidados

en personas con demencia
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Conocer las principales etapas del proceso y estrategias para llevarlas a cabo.

Conocer los instrumentos de informacion destinados al usuario y sus familiares.

Adquirir habilidades para llevar a cabo la Planificacion Anticipada de Cuidados.

Contenidos del curso:

Autonomia y competencia para la toma de decisiones

Origen y concepto de voluntades anticipadas

Documento de voluntades anticipadas

Documento de voluntades anticipadas Hospital Puerto Montt

Planificacion Anticipada de Cuidados: definicion y etapas.

Principales beneficios y barreras para la implementacion de PAC
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Experiencia internacional de PAC en personas con demencia

Dodecaedro de la Planificacion Anticipada. Caredoctors©. Utilidad y forma de

aplicacion.

Metodologia:

La capacitacion considera un total de 20 horas académicas que se llevara a cabo
mediante la lectura de bibliografia obligatoria y la participacion en actividades
académicas presenciales. Esta ultima consiste en una jornada de 08:00 a 17: 00
horas, dividida en dos bloques: El primero de 08:00 a 12:00 horas que analizara
contenidos tedricos mediante clases expositivas (separados por intermedios de
20 minutos) y el segundo de 14:00 a 17:00 horas de caracter practico (juego de
roles) en el que los estudiantes seran divididos en grupos y simularan situaciones

clinicas en las que deberan aplicar las etapas de la PAC.

Evaluacion:

La evaluacién contempla aspectos formativos y sumativos con la finalidad de

comprobar que se han conseguido los resultados de aprendizaje.
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a)Formativa: Al final de la jornada se considera una autoevaluacion para objetivar
la percepcion personal de lo aprendido mediante preguntas abiertas y con

participacion voluntaria.

Al final del trabajo grupal se solicitara una coevaluacion en el mismo grupo y entre

grupos, sefialando los aspectos positivos y los necesarios a mejorar.

Feedback: se considera al final de los trabajos grupales un feedback de parte del

docente, sefialando los aspectos positivos y los necesarios a mejorar.

b) Sumativa: La actividad practica grupal sera evaluada en base a una rubrica
que previamente sera conocida por los estudiantes y para complementar la
calificacion, se realizara una prueba de seleccion multiple al final de la

capacitacion.

Aprobacién: 5,0

Ponderacion:
e Actividades practicas grupales: 60%

e Prueba de seleccion multiple: 40%
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Bibliografia obligatoria a utilizar en el curso:

Consejeria de la salud y bienestar social. Junta de Andalucia. (2013). Planificacion Anticipada
de las Decisiones Guia de Apoyo para Profesionales.

Francesca, B., Jox Ralf, J., Laura, J., & Rubli, T. E. (2018). Planning ahead with dementia: What
role can advance care planning play? A review of opportunities and challenges. Swiss
Medical Weekly, 148(51-52), 1-9.

Gastmans, C., van der Steen, J., & Achterberg, W. (2022). Societal and Ethical Views on End-
of-Life Decisions in Dementia. In Dementia and Society (pp. 233-250). Cambridge
University Press.

Goémez-Virseda, C., de Maeseneer, Y., & Gastmans, C. (2020). Relational autonomy in end-of-
life care ethics: A contextualized approach to real-life complexities. BMC Medical Ethics,
21(1).

Jimenez, G., Tan, W. S., Virk, A. K., Low, C. K., Car, J., & Ho, A. H. Y. (2018). Overview of
Systematic Reviews of Advance Care Planning: Summary of Evidence and Global Lessons.
Journal of Pain and Symptom Management, 56(3), 436-459.e25.

Ministerio de Salud Chile. (2022). Reglamento sobre cuidados paliativos y los derechos de las
personas que padecen enfermedades terminales o graves.

Piers, R., Albers, G., Gilissen, J., de Lepeleire, J., Steyaert, J., van Mechelen, W., Steeman, E.,
Dillen, L., vanden Berghe, P., & van den Block, L. (2018). Advance care planning in
dementia: Recommendations for healthcare professionals. BMC Palliative Care, 17(1).

Rietjens, J. A. C., Sudore, R. L., Connolly, M., van Delden, J. J., Drickamer, M. A., Droger, M.,
van der Heide, A., Heyland, D. K., Houttekier, D., Janssen, D. J. A, Orsi, L., Payne, S.,
Seymour, J., Jox, R. J., & Korfage, I. J. (2017). Definition and recommendations for
advance care planning: an international consensus supported by the European
Association for Palliative Care. The Lancet Oncology, 18(9), e543—e551

van den Block, L. (2019). Advancing research on advance care planning in dementia. Palliative
Medicine, 33(3), 259-261.
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Recursos para la capacitacion:

e Sala docencia para 10 personas , que facilite la realizacion de actividades
grupales y que cuente con servicios sanitarios basicos.

e Computador para el equipo docente

e Proyector

e Telon

e 2 docentes que participaran en las clases expositivas y en las actividades
practicas.

e Papeleria: cuadernos, lapices (10)

e Puntero laser (1)

e Cafeteria para 10 personas.

o No contempla recursos economicos relacionados al pago de matricula o
arancel.

e Lista de asistencia (1)

e Certificados para estudiantes y expositores (10)

e Dodecaedro de la Planificacién Anticipada. Caredoctors®©.
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Anexo n°3: Consentimiento para el proyecto de intervencion.

PROYECTO DE INTERVENCION:

IMPLEMENTACION DE UN PROCESO DE PLANIFICACION ANTICIPADA DE
CUIDADOS EN LA UNIDAD DE MEMORIA DEL HOSPITAL PUERTO MONTT

INFORMACION PARA LOS PARTICIPANTES
Nombre del proyecto y del coordinador

Usted esta siendo invitado a participar en el proyecto de intervencion:
“Implementaciéon de un proceso de planificacion anticipada de cuidados en la
Unidad de Memoria del Hospital de Puerto Montt.

Coordinador: Fernando Javier Maldonado Higuera
Introduccién

Las personas que tienen demencia presentan progresivamente dificultades para
tomar decisiones. Frecuentemente necesitan ayuda de sus familiares o seres
queridos especialmente en las etapas mas avanzadas. Sin embargo usted puede
conversar sobre lo que le importa y planificar algunos aspectos de su futuro.

Objetivo

El objetivo es llevar a cabo un proceso de Planificacién Anticipada de Cuidados a
través del cual podra reflexionar sobre lo que es importante para usted y como le
gustaria que lo cuiden en el futuro.

¢ Quiénes pueden participar en este proyecto?

Todas las personas que ingresen a tratamiento en la Unidad del Memoria del
Hospital de Puerto Montt entre el 01 de agosto y 31 de diciembre de 2023.

Procedimiento del Proyecto:

Durante la intervencién se le invitara a participar en talleres educativos, a
completar un cuadernillo y se le motivara a conversar con sus familiares o seres
queridos sobre lo que es importante para usted. También se le ofrecera completar
un documento que sera ingresado a su ficha clinica.

Durante la realizacion del proyecto se completara una planilla en la que se
registrara su nombre, edad, nivel educacional, comuna en la que vive y tipo de
demencia.
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Riesgos y beneficios

Esta intervencion facilitara la toma de decisiones a futuro y le ayudara a reflexionar
sobre lo que es importante para usted. Eventualmente podria generar algin grado
de sobrecarga a usted o sus cuidadores, pero se otorgara todo el tiempo que
necesite.

Compensacion de dafios o complicaciones

No existe compensacién alguna. En caso de que presentara alguna complicacion
durante su participacién, el hospital cuenta con las herramientas necesarias para
atenderlo.

Participacion voluntaria

Su participacion es completamente voluntaria. Usted puede rechazar su
participacion o retirar su consentimiento en todo momento. La negativa a participar
o su retiro del estudio no altera aspecto alguno de su atencidn médica en la
Unidad de Memoria.

Confidencialidad

Toda la informacién generada durante la intervenciéon sera anonimizada, es decir
con coédigos sin revelar datos personales, y manejada de manera confidencial.
Solo tendran acceso a ella el coordinador y los miembros de la Unidad de
Memoria.

Mas informacion
Coordinador responsable: Fernando Maldonado Higuera

Fono Contacto: +56 9 63088554

Usted se queda con un copia de esta hoja.
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PROYECTO DE INTERVENCION:

IMPLEMENTACION DE UN PROCESO DE PLANIFICACION ANTICIPADA DE
CUIDADOS EN LA UNIDAD DE MEMORIA DEL HOSPITAL PUERTO MONTT

Hoja de Firma Consentimiento informado

Declaracién del participante (o su representante) en la investigacion:

e He leido y he entendido la informacién escrita en este formulario de
Consentimiento Informado del proyecto de intervencion: “Implementacion
de un proceso de planificacién anticipada de cuidados en la Unidad de
Memoria del Hospital Puerto Montt”

¢ He tenido la oportunidad de formular preguntas respecto a este proyecto y
han sido respondidas en forma satisfactoria.

e Entiendo que recibiré una copia firmada y fechada de este formulario de CI.

o Consiento en el uso y divulgacién de la informacién del proyecto segun lo
que se describié en este formulario. La informacién sensible sera usada de
manera estrictamente confidencial y sin ningun otro propésito fuera de los
de este proyecto sin mi consentimiento.

e Entiendo que puedo retirar y o rechazar mi participacion en este proyecto
en cualquier momento sin que se vea alterada la atenciéon de mi salud en
esta institucion, sin sancién o pérdidas de los beneficios a los cuales en
otras circunstancias tendria derecho.

e Acepto libremente participar en este proyecto de intervencion

e Firmo voluntariamente este formulario de consentimiento.

Nombre

Participante:

Firma:

Fecha:
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En caso que corresponda:

Nombre del Representante o

Tutor:

Firma Representante o

Tutor:

Fecha:

Relacion del Representante del Participante con el Paciente:

Declaracion del Coordinador:

El suscrito declara que ha explicado en forma total y cuidadosa la naturaleza,
proposito, riesgos y beneficios de este proyecto al participante o a su
Representante, que esta firmando este formulario de consentimiento y que ha
contestado las preguntas y dudas de manera satisfactoria.

Nombre del coordinador que toma

Cl:

Firma del coordinador:

Fecha:

Representante del Director de la Institucién: El suscrito toma conocimiento del
proceso de Consentimiento Informado de este proyecto de intervencion en el
nombre del director del Hospital Puerto Montt:

Nombre del Representante
Institucional:

Firma del Representante Institucional:
Fecha:

Usted se queda con un copia de esta hoja.
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Anexo n°4: Taller para personas con demencia, familiares o cuidadores.

Nombre del taller: Hablemos sobre demencias y lo que es importante para

nosotros.

Descripcion de destinatarios: esta dirigido a los usuarios, familiares vy
cuidadores de personas con demencias que se mantienen en tratamiento en la

Unidad de Memoria del Hospital Puerto Montt.

Objetivos:

Objetivo general:
Entregar informacidén respecto a demencias y motivar la reflexibn sobre las

preferencias de cuidado y tratamientos a futuro.

Objetivos especificos:

Informar sobre demencias, diagndstico, tratamientos disponibles y curso
evolutivo de la enfermedad.

Incentivar la reflexion en torno a la evolucion de la enfermedad y la necesidad de

realizar una planificacion anticipada de cuidados
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Introducir el concepto de voluntades anticipadas y planificacién anticipada de

cuidados.

Contenidos del taller:

Demencias: definicion, diagnostico y tratamiento general.
Curso evolutivo de las personas con demencias.

Preferencias, valores y deseos en torno a los cuidados futuros
Introduccion a las voluntades anticipadas y PAC

Invitacion a reflexionar y entrega de cuadernillo.

Metodologia:

El taller de una hora de duracion en la que se conversara en una mesa redonda
sobre los contenidos previamente mencionados, incentivando la discusion y
reflexion en torno a ellos, facilitando la realizacidon de comentarios y resolucién
de interrogantes.

Cada taller considera un maximo de 10 participantes y se realizara cada 3 meses.
En la primera fase se solicitara la presentacion de cada uno de los participantes
y posteriormente se conversara sobre la dinamica de la enfermedad (demencias),
motivando a que cada uno comente su experiencia personal ( o de sus familiares

afectados). Luego se incentivara a pensar sobre lo que es importante para cada
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uno y como le gustaria que lo cuidaran a futuro. Se comentara sobre la existencia
de los documentos de voluntades anticipadas y la posibilidad de iniciar una PAC.

Finalmente se entregara un cuadernillo de reflexion personal o familiar.

Evaluacion:

La evaluacion sera de tipo formativa y andénima, mediante un documento en el
que se solicitara que respondan: ;,qué le ha parecido el taller?, ¢ ha sido util para
usted? ,;qué aspectos destacaria?,;qué aspectos considera que se deben
mejorar?. En una escala de 1 a 7, donde 7 es la nota maxima; ¢,qué calificacion

le otorgaria al taller?

Recursos para la capacitacion:

e Sala de reuniones 10 personas , que facilite la realizacién de una actividad
grupal y que cuente con servicios sanitarios basicos.

e 1 docente que guiara el taller

e Papeleria: hojas y lapices (10)

e Lista de asistencia

e Cuadernillo “Lo que es importante para mi”.
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Anexo n°5: Cuadernillo: “Lo que es importante para mi”.
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kM

HOSPITAL PUERTO MONTT

Una guia para reflexionar

Nombre:

Fecha:
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Este cuadernillo es parte del Proyecto Implementacion de Planificacion Anticipada de Cuidados en
personas con demencias en el Hospital Puerto Montt.

Fernando Maldonado Higuera. Candidato a Magister Bjgetica Universidad del Desarrollo.

Este documento contiene contenido de “Lo que es importante para mi”. El original fue creado por
The CGonyersation Project, una iniciativa del Ipstitute for Healthcare mprovement, y se puede
encontrar en https://theconversationproject.org/ . Con licengja de Creative Commons Attribution-
ShareAlike 4.0 International License, http://creativecommons.org/licenses/by-sa/4.0/
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Este cuaderno esta disefiado para ayudar a que las
personas con demencia se preparen para hablar con su
equipo de atencion (médicos, enfermeros, trabajador
social, etc.) sobre lo que considera mas importante para si
mismo y como les gustaria que los atiendan a futuro.

Se trata de ayudar a que piense en lo que
considera mas importante para usted — y sobre
cémo explicarle a su equipo de atencion médica
cuales son sus objetivos y sus preferencias.

Luego, juntos pueden elegir el tipo de atencion
médica que sea mas adecuado para usted.
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¢ Qué hacer?

e Complete el cuaderno solo o son alguien mas, como sea mas comodo para usted.
e Tomese el tiempo necesario para completarlo.

e Comparta su cuaderno con su equipo de atencién médica, familiares o seres
queridos.

e Utilice sus respuestas como tema de conversacién con familiares, amigos o personas
importantes para usted.

Instrucciones para los cuidadores.

e Expliquele a la persona el objetivo de este cuaderno

e Ayude a completarlo con calma. Puede dejar preguntas en blanco o contestar las
gue le interesen mas. Si se siente cansado/a puede continuar en otra
oportunidad.

e Si la persona es propensa a confundirse, mantenga un nimero pequefio de
personas presentes al momento de completarlo.
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Mi informacion

° ¢Doénde naci?

@ ¢Pude ir a la escuela? ¢Hasta qué curso?

° ¢En qué trabajo o trabajé antes?

° ¢Doénde vivo?

° ¢Con quién vivo?

@ (Alguien ayuda a cuidarme? ;Quién?

Q ¢ Usted tiene alguna creencia religiosa?
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Mi salud -

° ¢Qué sabe usted de su estado de salud actual?

° ¢ Como cree que puede evolucionar su enfermedad?

° ¢ Como se imagina usted en 5 o 10 afios mas?
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Sobre mi

0 ¢ Qué cosas son importantes para usted?

O ¢ Qué le gusta hacer?
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0 ¢Como es un buen dia para usted? Por ejemplo: Salir con familiares, no tener dolor, ir a la Iglesia, Ir
al club de adulto mayor.

¢Como es un dia dificil para usted?. Por ejemplo: No puedo salir de la cama por dolor, no
puedo vestirme sola, no puedo comer sin ayuda, no puedo cocinar.

0 ¢ Qué significa para usted no tener sufrimiento?
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Mis miedos y preocupaciones

o ¢Cuales son sus mayores miedos y preocupaciones respecto del futuro de su salud?

Por ejemplo: no quiero ser una carga para los demas, no quiero dejar deudas, no quiero sentirme atrapado.
Me preocupa que no puedan cuidarme
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Mi atencion médica

0 ¢Como me gustaria que fuera mi equipo tratante?

° ¢Me gustaria que me entreguen todos los detalles sobre mi enfermedad o solamente lo
esencial?

0 ¢Me gustaria que me ingresen a Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) a pesar de que mi
enfermedad esté muy avanzada ?
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Deseos y preferencias

° ¢ Como me gustaria que me cuiden si mi enfermedad avanza?

o ¢ Quién me gustaria que me acomparie o cuide si mi enfermedad esta muy avanzada?

o ¢.Donde me gustaria que me cuiden o acompaiien al final de mi vida? ¢ En mi casa o en el
hospital? ¢en otro lugar?

° ¢Quién me gustaria que tome decisiones por mi cuando ya no pueda hacerlo?, ;quién me
gustaria que hablara por mi?
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Preguntas

o ¢Qué preguntas quiere hacerle a su equipo tratante?
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Préximos pasos

e Conversar su respuestas con alguien mas: familiar,
amigo u otra persona que considere importante

e Comente sus respuestas con el equipo tratante

e Piense en un representante o sustituto que pueda
tomar decisiones por usted en caso necesario

e Continue reflexionando o pensando sobre sus
preferencias o deseos. La informacion registrada en
este cuaderno se puede cambiar o modificar cuando
usted estime conveniente.
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Anexo n°6: Documento de voluntades anticipadas Hospital Puerto Montt
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HOSPITAL PUERTO MONTT

Documento de Voluntades Anticipadas

El documento de Voluntades Anticipadas es un instrumento mediante el cual usted
expresa sus deseos y preferencias en torno a cuidados o atencion médica. Este documento
permitira que el equipo médico los conozca y respete a futuro cuando usted
eventualmente esté cursando con una situacion de enfermedad y no pueda expresar
decisiones sobre los asuntos que afecten su salud.

Es importante sefialar que este documento solamente sera utilizado cuando usted no
pueda tomar decisiones por estar en una situacion grave como por ejemplo: inconsciente,
en coma o en un estado avanzado de una enfermedad terminal que afecte su capacidad de
decidir.

En este documento también puede designar a una persona que lo represente o sustituya
cuando usted no pueda tomar decisiones y que velara por el cumplimiento de los deseos

y preferencias que usted exprese.

Este documento puede ser revisado o modificado cuando usted estime conveniente y sera
ingresado a su ficha clinica del hospital.
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Documento de Voluntades Anticipadas.

HOSPITAL PUERTO MONTT

Fecha:
Nombre:
RUN:

Edad:
Domicilio:
Diagnostico:

Meédico tratante:
Director del Hospital o su representante:

A través de este documento expreso mis valores y preferencias con el objetivo de que sean
respetadas en caso de que por mi condicion de salud fisica o0 mental ya no sea capaz de
expresar mi voluntad y tomar decisiones.

Esto lo he reflexionado y conversado con mis familiares, amigos y equipo tratante.

1.- Valores y preferencias:
Yo valoro y considero importantes los siguientes aspectos de mi vida:

Mantener la capacidad de comunicarme con mi familia o amigos.

Ser capaz de asearme por mi mismo.

No sufrir dolor.

Estar acompaiiado por quienes quiero.

Ser capaz de alimentarse sin necesidad de medidas artificiales (por ejemplo: sondas).
Vivir sin la necesidad de estar conectado a equipos o maquinas de soporte vital.

SO

O Otros:
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2.- Preferencias en torno a indicaciones especificas.

En base a lo expresado previamente, detallo mis preferencias respecto a indicaciones
especificas:

o No deseo que se realicen procedimientos o tratamientos que prolonguen
artificialmente mi vida (ventilacion mecanica, alimentacion artificial, dialisis, gtc )

si s6lo sirven para mantener la vivo mi cuerpo y no respetan lo que valoro.

o Deseo que me administren los medicamentos u otorguen el apoyo necesario para
aliviar mi sufrimiento y dolor.

o Deseo que se me otorgue apoyo religioso o espiritual segiin mis creencias.
o Quiero que mis familiares y personas queridas me acompafien en mis ultimos dias.
o Deseo pasar los ultimos dias de vida en mi casa.

o Otras preferencias a considerar:

3. Designacién de representante o subrogante

En caso de duda en la interpretacion del documento, quiero que se tenga en cuenta la opinién
de mi representante, a quien autorizo para que tome decisiones en el caso de que yo no lo
pueda hacer.

Nombre:
RUN:
Teléfono:

Acepto la designacion y estoy de acuerdo en ser el representante en caso de que él/ella no
pueda expresar sus deseos con respecto a su atencion de salud. Comprendo y estoy de acuerdo
en seguir las preferencias expresadas en este documento por la persona a la cual represento.
Entiendo que mi representacion solamente tiene sentido en el caso de que la persona a quien
represento no pueda expresar por ella misma su voluntad.

Firma:
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En caso de que mi representante no pueda comparecer, también designo a:

Nombre:
RUN:
Teléfono:

Acepto la designacion y estoy de acuerdo en ser el representante en caso de que él/ella no
pueda expresar sus deseos con respecto a su atencion de salud. Comprendo y estoy de
acuerdo en seguir las preferencias expresadas en este documento por la persona a la cual
represento. Entiendo que mi representacién solamente tiene sentido en el caso de que la
persona a quien represento no pueda expresar por ella misma su voluntad.

Firma:

Nombre y firma de quien expresa su voluntad anticipada:

Nombre y firma del médico tratante:

Nombre y firma del director del hospital o su representante:
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Anexo n°7: Documento de seguimiento.

Reunién de seguimiento Proyecto: “Implementacion de un proceso de
Planificacion Anticipada de Cuidados en la Unidad de Memoria del Hospital

Puerto Montt.”

Fecha:

Participantes:

Fortalezas identificadas:

Dificultades identificadas:

Plan de mejoras:

Firma.
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Anexo n°8: Documento de seguimiento semestral

Reunion de seguimiento semestral Proyecto: “Implementacion de un proceso de
Planificacion Anticipada de Cuidados en la Unidad de Memoria del Hospital

Puerto Montt.”

Fecha:

Participantes:

Fortalezas identificadas:

Dificultades identificadas:

Resultados de los planes de mejoras sugeridos:

Firma.
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Anexo n°9: Documento de seguimiento de indicador semestral.

Proyecto: “Implementacion de un proceso de Planificacion Anticipada de

Cuidados en la Unidad de Memoria del Hospital Puerto Montt.”

Indicador:

Numero de procesos de Planificacion Anticipada de Cuidados iniciados en el periodo x100
Numero de personas con demencia ingresadas a la Unidad de Memoria en el periodo

88



89



