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Dificultades de |la Planificacion Compartida de la
Atencién (PCA) en Demencias / deterioro cognitivo

* Dudas ante |la pérdida progresiva de la capacidad.

* Problemas para determinar quien y cuando se inicia el
proceso de PCA.

* El inicio precoz de la PCA ayuda a afrontar |la pérdida de
identidad y la necesidad de atencion paliativa.

* Complejidad en la toma de decisiones por representacion.

* Mayor importancia de la perspectiva psicologica, social y
espiritual que la médica tradicional.




Objetivos

Conocer las caracteristicas de las
PCA de pacientes con Demencia
/deterioro cognitivo.

Conocer los elementos narrativos
de las PCA vy su aplicabilidad en el
final de la vida.

Proponer una adaptacion de las
PCA para este tipo de pacientes.



Metodologia

A) Enfoque tipo auditoria con seguimiento longitudinal de pacientes con
Demencia / deterioro cognitivo y PCA.

B) Enfoque cualitativo mediante el analisis y debate del registro (informacion
de pacientes, familia, cuidadoras y profesionales) de la PCA en las historias
clinicas. Valoracion por tres profesionales diferentes.

Ambito: Atencidn Primaria. Centro de Salud Almanjayar. Granada.

Sujetos de estudio: Pacientes fallecidos con deterioro cognitivo y registros de
PCA.

Periodo: 2011 — 2021.




Principal motivo de consulta: PLANIFICACION ANTICIPADA DE
DECISIONES

Fecha de la consulta: 16/09/2016

Anamnesis

VVA: No tiene

CUIDADORA: Su esposa Encarnacion (M Ticne 75 afos y grandes limitaciones fisicas. Actua tambien como
apoyo su hija que vive en otro domicilio.

INFORMACION: No es consciente en este momento de su deterioro, Presenta periodos de desconexion. Ha perdido lenguaje.
CAPACIDAD: No es competente para tomar decisiones. No es posible garantizar su competencia cognitiva.

KARNOFSKY / BARTHEL. Lleva un vida cama sillén. GDS 7, Barthel 10. Dependiente severo. Karnofsky 40. Ha dejado de
acudir a un cenfro de dia para pacientes con demencia.

DESEQS: La esposa desea mantenerlo en casa. No desea fraslado a residencia. Desea apoyo instrumental.

PLAN: Mantener atencion en domicilio evitando traslados a Hospital y técnicas cruentas,

Frincipal motivo de consulfta: PLANIFICACION ANTICIPADA DE
DECISIONES. VISITA DOMICILIO

Fecha de la consulta: 11/10/2016

Anamnesis

Hablo con sus hijos. Hay una reunidén esa mafiana de todos los hijos y la esposa del paciente
Consideran que la situacion de inconsciencia y agitacion es irreversible, Ha perdido la via oral.
Consideran la situacion indigna. Ratifican las decisiones anteriores de:

+ Renuncian a sonda nasogastrica.

+ QOrden de no reanimar,

+ Se evita utilizar preparados nutricionales.

+ No traslado a urgencias,

+ Retirada de medicacion

Autorizan una sedacion del paciente para que descanse y evite el sufrimiento. Su esposa esta agotada.
Hoy nueva visita a domicilio. Se implanta via subcutanea para futura sedacion segun evolucién clinica

Exploracion
no responde a estimulos.

GUION DE REGISTRO DE PROCESOS DE PAD EN LAS HSC DE DIRAYA

1.-VOLUNTAD VITAL ANTICIPADA (VVA)

Deberia hacerse constar si el paciente tiene realizada la declaracion de VWA. Este hecho puede
ser cambiante en el tiempo. L a existencia de una VWA debe reflejarse ademas en |la Hoja de
Problemas Activos hasta que Diraya active el icono especifico que permite obtener esta

2.-CUIDADOR/A

Debe hacerse constar quien esla cuidadora o cuidador del paciente, el representante legal o el
interlocutor familiar. No siempre hay una coincidencia de estas tres figuras enuna persona. Es
bueno hacer constar |a identificacion personal.

3.-INFORMACION
Hace referenciaal nivel de informacion del paciente sobre su situacion clinicay prondstico, asi
como a la actitud de la familia y el representante hacia este hecho.

4.-CAPACIDAD
Es correcto hacer algunareferencia al nivel de capacidad del paciente en el momento que
hacemos el registro en |a historia.

5.- KARNOFSKY / BARTHEL
rapida de la situacion funcional de un paciente. La escala permite detectar cambios y valorar
evolucion. No hay otra escala funcional tan sensible, aunque estd muy orientada a pacientes

6.- DESEOS

Incluye también preferenciasy expectativas. Es el apartado mas importante. Deberiaincluir
una valoracion que incluyera las preferencias respecto a posiblesintervenciones sanitarias
concretas, tanto diagnosticas como terapéuticas o de cuidados:

éCudles? ¢En qué momento ocircunstancia? éDonde? éSe aceptan periodosde prueba?
éHasta cuando?

La actitud del profesional en el reflejo de los deseos no debe ser pasiva. El profesional puede

€l, generando un proceso de deliberacion compartida, que esla esenciadel proceso de PAD.

7.-PLAN DE ACCION
Reflejo escrito de los compromisos mutuos de actuacidnl




Resultados. Auditoria PCA

v'25 pacientes (16 mujeres). 75,5 afos (rango 65 — 100).

v'"Media de 2,8 registros de PCA. Rango 12 registro PCA — muerte (1 — 1.153
dias). Media 2,8 registros.

v'Relacidn longitudinal > 5 afios (19/25)
v'Fallecimiento en domicilio 19/25. 14 algun tipo de sedacion.

VVA: O

Cuidador/a: Mujer + hija + conviviente. 59 anos. Variabilidad
Capacidad: Incapacidad de hecho 24/25

Promedio indice de Barthel 15.

Deseos y preferencias: Atencion domicilio. Seguimiento por profesionales conocidos.
Renuncia a intervenciones, pruebas, tratamientos y traslados. ONR y ONH.



Resultados. Contenidos de |la PCA

+ Tres observadores. Interpretacion de comentarios en apartados de “Deseos y preferencias” y “Plan
de accion”.

Concordancia en 24/25 entre preferencias e intervenciones sanitarias.

La utilizacion y la aplicacion real de deseos y preferencias dependen de:
* Longitudinalidad de los profesionales (continuidad en el tiempo).
* Confianza, certidumbre y seguridad a la familia.
* Expresion clara de las preferencias (transparencia)
* Dignidad, no maleficencia y seguridad juridica.

Las mayores dificultades provienen de:
* La interpretacion de los niveles diferentes de capacidad en cada momento.
* La relacidn con algunas familias (problemas intrafamiliares).
 Las aplicacidon de decisiones por representacion en las situaciones mas criticas.



Conclusiones

La PCA necesita una adaptacidon en pacientes con Demencia / deterioro cognitivo.

Mantener los elementos mas positivos:
* Registro continuado en la historia digital de PCA.
* Longitudinalidad en la atencidn estos pacientes.
* Claridad y transparencia en la comunicacion y en la expresion de preferencias.
* Cumplimiento de preferencias.

Optimizar en estos pacientes:
 Valoracion del grado de capacidad en cada visita y para cada decision.
* Clarificar el entorno del paciente (cuidadora, representante legal, familiar directo).

 Especificar los criterios de las decisiones de representacion (subjetivo, juicio
sustitutivo o mejor bien) y registrarlos en la PCA.



