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Resumen

Con el aumento de la esperanza de vida, una fragilidad que se concentra en los
tltimos anos y una necesidad de cuidados de larga duracién, algunas personas vivi-
ran y moriran en residencias. Los profesionales de los centros residenciales necesi-
tan conocer las preferencias de cada persona en el proceso de final de vida, y respe-
tar los deseos y decisiones para ayudar a que las personas tengan una muerte digna.
Objetivo: Conocer como es la atencion psicosocial en el proceso de final de vida
que se da a las personas que viven en centros residenciales para personas mayores,
como la perciben diferentes profesionales de los equipos multidisciplinares y anali-
zar el uso que se da al Documento de Voluntades Anticipadas.

Metodologia: Estudio realizado con profesionales de equipos interdisciplinares
de centros residenciales para personas mayores. La muestra esta compuesta por 69
trabajadores de 12 centros residenciales. Resultados: Solo la mitad de los profesio-
nales hablan con las personas sobre sus deseos y voluntades en el proceso de final
de su vida. La mitad de los profesionales dice que las decisiones sobre el proceso de
morir no se toman contando con la familia y la persona implicada, ni se llega a un
consenso con ellos. Informar sobre el Documento de Voluntades Anticipadas seria
de gran importancia, pero muchas personas residentes no lo tienen redactado al
ingreso ni lo hacen durante su estancia en el centro.

Conclusion: Los resultados muestran la necesidad de formar a los profesionales
y la importancia de comunicarse con la familia. Los profesionales de los centros

residenciales necesitan conocer y mejorar en todos los aspectos que intervienen en
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la atencion al final de la vida, para que las decisiones se tomen atendiendo a los
deseos de las personas.
Palabras clave: final de vida, atencion centrada en la persona, profesionales,

formacion, cuidados de larga duracion, documento de voluntades anticipadas.

Abstract

With increasing life expectancy, fragility is concentrated in recent years, and a
need for long-term care, some people will live and die in nursing homes. Staff in
nursing homes need to know the preferences of each person in the end-of-life pro-
cess, and to respect wishes and decisions to help people have a dignified death.
Objective: To know what psychosocial care is like in the end-of-life process that
is given to people living in nursing homes, how it is perceived by staff, and to ana-
lyze the use that is made of the Advance Care Planning.

Methodology: Study carried out with staff from interdisciplinary teams in old-
er adults care centres. The sample is made up of 69 workers from 12 residential
centers. Results: Only half of the professionals talk to people about their wishes
and wills in the end-of-life process. Half of the professionals say that decisions
about the dying process are not made with the family and the person involved, nor
is a consensus reached with them. Reporting on the Advance Care Planning would
be of great importance, but many residents do not have it drawn up upon admis-
sion nor do they do so during their stay in the center.

Conclusion: The results show the need to train professionals and the impor-
tance of communicating with the family. The professionals of the nursing. homes
need to know and improve in all the aspects that intervene in the care at the end of
life, so that the decisions are made according to the wishes of the people.

Keywords: end of life, person-centered care, staﬁr, training, long-term care,

advance care planning.
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Introduccion

Seghin los datos del Padron Continuo (INE) a 1 de marzo de 2020 hay 9,20 mi-
llones de personas mayores en Espania, un 19,3% sobre el total de la poblacion. Una
parte de ellas vive en residencias, 372.985 plazas residenciales (4,1 plazas por cada
100 personas mayores de 65 anos) con una media de edad de 84 anos (las personas
de 80 y mas afios supone el 89% de los residentes), y una alta probabilidad de dete-
rioro fisico, cognitivo, pluripatologias, y alta vulnerabilidad que conlleva grandes y
continuadas necesidades de ayuda y atenci6én (para las actividades de la vida diaria,
alimentacion, vestido, higiene, desplazamientos,...) (Pinazo-Hernandis, 2020).

La enfermedad cronica avanza de forma progresiva y con un pronostico de vida
generalmente inferior a seis meses, con una gran demanda de atencion que va diri-
gida al control de su sintomatologia y la paliacion del dolor en la medida de lo po-
sible, debiendo ser esos cuidados un “conjunto coordinado de intervenciones diri-
gidas a la mejora de la calidad de vida de las personas y de sus familias, afrontando
los problemas asociados con una enfermedad terminal mediante la prevencion y el
alivio del sufrimiento, tanto fisico y psiquico como espiritual; asi como la identifi-
cacién, valoracion y tratamiento del dolor y otros sintomas”.! Por esta razon, la
Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL) insiste en el gran impacto
emocional que puede tener la situacion para el paciente, la familia y el equipo tera-
péutico, muy relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte (SECPAL,
2016) y las necesidades que emergen tanto fisicas como psicosociales y espirituales
que atafien a la persona y a sus familiares, derivadas de la situacion.

La persona en su proceso de final de vida requiere atencién a nivel fisico, psico-
logico, social y espiritual, precisando de un apoyo especifico e integral, necesidades
psicosociales que hay que atender y satisfacer son la de informacién (sobre su diag-
nostico y el prondstico de su enfermedad, entre otras cosas), la atencién a los deseos
de la persona (comprensioén y aceptacién), la participacion en la toma de decisiones
sobre su situacién y los tratamientos y la atencién a las emociones durante el pro-
ceso de adaptacion y el proceso final de su vida (miedo, impotencia, preocupacién

por su familia, entre otros).

1. Ley 16/2018 de la Generalitat Valenciana de 28 de junio de Derechos y garantias de la dignidad de la

persona en el proceso de atencion al final de la vida, art. 5).
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Es dificil definir lo que significa una buena muerte pero existen algunos factores
que ayudan a las personas en el proceso final como el control y manejo del dolor,
respeto a los deseos, adopcién de una mirada holistica, permitir que las familias
estén cerca del moribundo en el trance final (Cipolletta y Oprandi, 2014). Ayudar
a las personas a tener una buena muerte es uno de los objetivos a alcanzar por los
profesionales de las residencias.

Para poder satisfacer las necesidades se debe atender a la persona teniendo en
cuenta como percibe su enfermedad, cuales son sus sentimientos, sus problemas y
sus expectativas. Ferrand et al (2019) hablan de las necesidades no cumplidas y la
frustracion de los residentes y como éstas se relacionan con sintomas depresivos y
adaptacién indicando que los profesionales y los miembros del equipo directivo
deben respetar mejor las necesidades de los residentes.

El equipo de profesionales del centro es quien debe preocuparse por el bienestar
de la persona mayor segin su personalidad, cultura, creencias, enfermedad, sinto-
mas, ansiedad y temores (Twycross, 2000) y solicitarle la informacién necesaria
sobre como quiere cada uno vivir la ltima etapa de su vida.

Las residencias son lugares idoneos para hablar de todos los aspectos relaciona-
dos con la Gltima etapa de vida, pero a menudo encontramos que la muerte es tra-
tada como tabt, llegando incluso a negarla (Granero-Moya et al., 2016). En las
tltimas décadas hemos investido a la muerte y al morir de temor y hemos desterra-
do a la muerte fuera de los hogares, sacandola de nuestras casas, apartandola de
nuestra existencia, eliminandola incluso del lenguaje; se ha creado una conspiraciéon
de silencio para no hablar de ella, una ocultacién que culmina con el enmascara-
miento de la verdad a la persona sobre su estado terminal (Gala et al, 2002). Pese a
que la muerte esta muy presente en los centros residenciales, la mayor parte de los
profesionales no se sienten comodos al tratar el tema de la muerte y una muestra de
ello son los muchos términos que utilizan para referirse a ella: “exitus”, “baja”,
“salida”, “nos ha dejado”, “se fue”, “ya no esta mas” (Montoya, 2006). Muchos
profesionales sienten ansiedad y miedo al tratar el tema de la muerte o enfrentarse
a ella (Maza et al, 2009).

Una buena atencion a la persona al final de la vida deberia tomar conciencia de
las necesidades fisiologicas (alivio del dolor fisico y psiquico), desarrollar habilida-

des de observacién y escucha para poder identificar adecuadamente las necesidades
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especificas, atender adecuadamente las necesidades informativas de los familiares y
allegados, atender y ser sensible a las necesidades espirituales y religiosas, facilitar y
disponer las mejores condiciones posibles del entorno, que lo hagan mas cémodo y
acogedor. Los profesionales de las residencias deben centrarse en dar respuesta a las
necesidades de este momento vital: mantener la dignidad, minimizar o eliminar el
dolor, dar una buena atencion, prevenir dificultades respiratorias, aceptar la muer-
te y la vivencia de la espiritualidad de cada cual (Fernandez-Alcantara, Garcia-Ca-
ro, Pérez-Marfil, y Cruz-Quintana, 2013). Un reciente meta-analisis de estudios
cualitativos muestra la importancia del punto de vista de las personas sobre su
proceso de final de vida como algo fundamental en su plan de cuidados (Ke, Huang,
Hu, Connor y Lee, 2017).

En el estudio dirigido por Gomez y Medrano (1998) en residencias de personas
mayores se constatd la dificultad de normalizar la muerte entre las personas del
centro. El 44% de las personas en los centros no eran informadas de la muerte de
otros comparieros residentes. Para Sanchez-Garcia et al. (2017) planificar la toma
de decisiones anticipadamente ayudaria a vencer la resistencia a hablar de la muerte.

En este ambiente de ocultacién y negacion de la muerte, las personas mayores
no ven el momento o lugar donde exteriorizar sus sentimientos y tomar decisiones
sobre el momento de final de vida, y los profesionales, a menudo no abordan el
tema. Para Montoya (2006) los profesionales sanitarios consideran que las Gltimas
decisiones no deberian recaer inicamente en ellos sino que deberia ser el equipo del
centro al completo junto con las familias quienes lo hiciesen. En esta linea, Barrio
et al. (2006) y Granero-Moya et al., (2016) analizaron cémo afrontan los profesio-
nales la muerte y la importancia que tiene buscar el momento y el lugar para hablar
de la muerte con las personas mayores.

En Espana son pocos los estudios centrados en los procesos de final de vida en
los centros residenciales. La revision bibliografica realizada por Guerrero et al.
(2016) dejé constancia de lo poco que se sabe sobre los procesos de fin de vida en
las residencias de personas mayores encontrando tinicamente 23 trabajos, la mayo-
ria de ellos realizados en EEUU y ninguno en nuestro pais.

Una de las investigaciones interesantes realizada en residencias de Israel es la de
Natan, Garfinkel y Shachar (2010) en la que se concluye que el aspecto al que

4 . . . .
otorgaban mas importancia las personas residentes era el hecho de estar conscientes
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y poder hablar de sus temores, sin que nadie les ocultase la realidad. Ben et al
(2016), encontraron diferencias entre lo que pensaban las profesionales de la enfer-
meria y las personas mayores de los centros, viendo que los residentes dieron mas
importancia que los profesionales a necesidades como la de permanecer conscientes,
hablar de sus miedos y que les digan la verdad sobre la cercania del momento final.

En Espana destaca el estudio realizado por Sanchez-Garcia et al. (2017) llevado
a cabo en residencias para personas mayores de Granada y centrado en identificar
las dificultades que experimentan los profesionales de residencias en relacion con la
atencion al final de la vida. Para vencer la resistencia a hablar de la muerte, es nece-
saria una buena formacién facilitada por la organizacién preocupada por la calidad
de vida y la calidad de muerte.

La mayor parte de los trabajos sobre final de vida se han realizado en hospitales
y poca investigacion se ha hecho en residencias. Uno de los estudios mas relevantes
sobre este tema en centros de cuidados de larga duracién fue llevado a cabo por
Munn y cols. (2008), un estudio cualitativo en el que se recogen las experiencias de
fin de vida tanto de profesionales como de familiares y residentes, surgiendo los
siguientes temas como indicadores de una buena muerte: el manejo de sintomas,
circunstancias de la muerte, la preparacion (tener las cosas en orden), el cierre
(aceptar la muerte), la espiritualidad, la dignidad y la no ser una carga para la fami-
lia. Los trabajos de Lloyd-Williams (2007) y Hanson et al (2019) también destacan
como temas cruciales manejar bien el final de vida y poder hablar sobre ello, y
cuidar las condiciones del final de vida.

Las necesidades espirituales deben ser atendidas y los profesionales deben ver la
muerte y el morir como un hecho natural; es mas, debe existir un trabajo en equipo
donde todos los miembros sean conocedores de las decisiones tomadas, aunque esto
conlleve una inversion de tiempo. A este respecto, un documento valioso es el
documento de Voluntades Anticipadas, un documento en el que una persona que
es mayor de edad o un menor emancipado, con capacidad legal suficiente, manifies-
ta de forma libre las instrucciones sobre las actuaciones médicas que deben tenerse
en cuenta en el momento en el que se encuentre en una situacion en la que no
pueda expresar ya su voluntad de una manera clara o libre. El documento recoge la
expresion de los objetos vitales y valores personales de la persona, las instrucciones

. /1. . 4
sobre el tratamiento medico, y el nombramiento de un representante que actue
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como interlocutor si la persona misma no puede. El documento queda recogido en
la historia clinica de cada persona, y solo tiene validez cuando la persona se encuen-
tre en una situacion en la que él o ella misma no se encuentre en capacidad de ma-
nifestar sus propias decisiones sobre su cuerpo.

El Modelo de Atencion Integral y Centrada en la Persona (MAICP) destaca el
fomento de la autonomia. decisional y la autodeterminacion del individuo, poten-
ciando sus capacidades, sus derechos, preocupandose por el bienestar asistencial.
Para el MAICP es necesario conocer los datos mas significativos de las personas
(historia de vida, intereses, perspectivas de vida, de cuidado); ademas de ser la propia
persona el que participa en su Plan de Atenci6n Individualizado (Martinez, 2016).
El MAICP busca cuidar apoyando que las personas puedan seguir teniendo control
de su entorno, cuidados y vida cotidiana, desarrollando sus capacidades, haciendo a
la persona participe de todo el proceso por el que va a pasar. Significa dar respuesta
al conjunto de necesidades de la persona y sus familiares, contribuyendo al cierre de
la biografia de una persona y acompanando al desenlace de la vida (Vanzini, 2010).

Teniendo todo esto en cuenta, el objetivo del presente estudio es conocer como
es la atencion psicosocial en el proceso de final de vida que se da a las personas que
viven en centros residenciales para personas mayores, como la perciben diferentes
profesionales de los equipos multidisciplinares y analizar el uso que se da al Docu-

mento de Voluntades Anticipadas.

Método
Procedimiento

Se contact con un grupo de residencias y se informé a todos los profesionales
de los centros residenciales invitandoles a participar en la investigacion. Se entrega-
ron copias en papel del cuestionario, informando que podian abandonar el estudio
en cualquier momento. Los directores de los centros recogieron los cuestionarios
cumplimentados en sobres cerrados que fueron recogidos por las autoras de este
trabajo de investigacion. La participacion fue voluntaria y se asegur6 el anonimato

. . . / . o(e .
pues los cuestionarios no llevaban ningun identificador personal. La cumplimenta-

cion del cuestionario completo costé 20-25 minutos.
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Consideraciones éticas. El estudio fue aprobado por el Comité de ética del grupo

de residencias donde se realizo el estudio y de la Universitat de Valéncia.

Participantes

En la Comunitat Valenciana hay 334 residencias (27.429 plazas en total y
13.350 profesionales). De ellas, son centros privados 137 (41%) que ofertan 8.827
plazas. La poblacién del presente estudio son los equipos de profesionales de los
centros residenciales para personas mayores en situacion de dependencia gestiona-
dos por un grupo de residencias de titularidad privada ubicados en la Comunidad
Valenciana. Del total de centros residenciales que gestiona la empresa (33 centros),
se pidio la colaboracién de 12 de ellos, todos los que son de gestion privada. Se
solicito la participacion de todos los profesionales de los equipos que tuvieran ex-
periencia trabajando en el &mbito residencial desde Direccién, Area Sanitaria, Ser-
vicios Psicosociales y Area psicofuncional.

Criterios de inclusion: pertenecer al equipo de profesionales de cualquiera de las
areas citadas del centro residencial; llevar al menos 3 anos trabajando en el centro.

La muestra final la conforman 68 profesionales: Direccién (24,63%), Area Sa-
nitaria -coordinacion sanitaria (supervisora), médico, enfermeria, farmacia y fisio-
terapia - (40,57%) y Area Psicofuncional — psicologia, trabajo social, TASOC -
(33,33%) (Tabla 1). La tasa de respuesta sobre la poblacion total (145 profesionales)
fue del 47,58% (68 profesionales).

La media en el puesto de trabajo es de 6 anos. El 84% son mujeres ocupando

puestos de direccion (76,47%), area sanitaria (85,18%) y area psicofuncional

(87,5%).

Instrumento

En la literatura cientifica existen instrumentos para evaluar la calidad de vida en
el final de vida como the Quality of Dying and Death (QODD), the Good-Death
Scale, el Quality of Dying in Long-Term Care (QOD-LTC) y el End-of-Life Ex-
perience questionnaire (SPELE) (Cornally et al, 2016), pero ninguno de ellos in-

cluye aspectos relacionados con las voluntades anticipadas o permite dar respuesta
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Tabla 1. Distribucion de los profesionales por areas

Areas Profesionales N %
Direccion Direccion 17 24,63
Area Sanitaria Enfermeria 11 15,94

Meédico 5 7,24
Farmacia 1 1,44
Supervisora 11 15,94
Area Psicofuncional | Fisioterapeuta 2 2,89
Psicologa 10 14,49
TASOC 2 2,89
Trabajadora social 9 13,04

a los objetivos planteados en esta investigacion. Por ello, el instrumento utilizado
fue el “Cuestionario DMD” un instrumento creado ad hoc por las autoras del
presente trabajo junto con el equipo directivo de la Asociacién Derecho a una
Muerte Digna (DMD), al no haber encontrado en la literatura cientifica ningin
otro que abordase los objetivos de nuestra investigacion. Consta de dos partes: una
primera parte con 33 items: 29 items con respuesta tipo Likert (5 anclajes de res-
puesta, desde 1:“Nunca lo hacemos”; hasta 5:“Siempre lo hacemos”), dos pregun-
tas con respuesta dicotomica “Si/No” y tres preguntas con respuesta abierta. La
segunda parte consta de 23 items con respuesta abierta. Ademas el cuestionario
tiene algunas preguntas sobre caracteristicas demograficas (edad, sexo, profesion,

area de trabajo, anos en el puesto).

Creacion y diserio del cuestionario

Un trabajo que fue relevante para el disenio del cuestionario fue el de Steinhauser
et al (2000) quien encontro 43 necesidades que seglin los residentes debian ser aten-
didas con buenos cuidados al final de la vida, entre otros: ser tratado como persona
hasta el final y mantener la dignidad, tener alguien que escuche de manera activa,
tener cerca un profesional que ayude a sentir confort, poder hablar con los profe-

sionales sobre la muerte y los miedos.
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Una vez revisada la literatura sobre cuidados al final de vida, para la creacion de
los items se seleccionaron temas que debian estar presentes en el cuestionario: res-
peto a los deseos de la persona en situacion de final de vida (tema que se refleja en
el item 1), trabajo en equipo (items 4 y 5), comunicacién con la persona sobre sus
deseos y temores (item 6), atencibn espiritual (item 9), tener informaci6n de la si-
tuacion vivida (item 11), importancia del entorno (item 17), tener en cuenta los
valores de la persona (item 23), la importancia y funcion de la familia (items 2, 12,
13, 14 y 18) y respeto al Principio de Autonomia (item 27). Se pidi6 a cinco ex-
pertos (médicos, psicologos y profesionales enfermeria) invitandoles a que revisa-
sen el cuestionario piloto que fue distribuido a 10 personas profesionales de resi-
dencias, alcanzando una fiabilidad para el cuestionario de alfa de Cronbach 0,85.
Un panel de 5 a 6 personas es suficiente para minimizar el riesgo de azar (Mastaglia,
Toye, y Kristjanson, 2003). Los expertos pudieron indicar los items no relevantes
o mal formulados para eliminarlos y asi mejorar la consistencia interna del cuestio-
nario (Grant y Davis, 1997).

Los items fueron debatidos siguiendo el método Delphi por el grupo de expertos
de la Asociacién DMD, representando la pluralidad de enfoques y ambitos de tra-
bajo y ast evitar la aparicién de sesgos. El objetivo era la consecucion de un consen-
so para el cuestionario final.

Aunque en la investigacién se paso el cuestionario completo, en este articulo solo
nos detendremos en el analisis de los items (1,2, 4, 5, 6,9, 11, 12, 13, 14, 17, 18, 20,

21,23, 27) que permiten responder a los objetivos planteados en la investigacion.

Analisis de datos

Los datos fueron analizados con el paquete estadistico SPSS 26.0. Se realizaron
I . . . . 4 . . o/ 4 .
analisis descriptivos que inclutan medias, desviacion estandar, y porcentajes de las

variables analizadas.

Resultados

A continuacién comentaremos los resultados diferenciando en los aspectos rela-

cionados con la persona (items 1, 6, 11 y 23), la familia (items 2, 12, 13, 14, 18),
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los aspectos que afectan a la organizacion y al equipo de profesionales (items 4, 5,
9,17 y 27) y el documento de voluntades anticipadas (items 20 y 21).

Con respecto a la persona, el 46,37% de los profesionales dice que nunca o solo
a veces conocen sus deseos sobre el proceso de morir (item 6) Es el area psicofun-
cional quien dice que siempre lo hace (30,43%), mucho mas que otros profesiona-
les (Direccion, 5,88%; area sanitaria, 10,71%). Este valor aumenta para el total de
los profesionales hasta el 71% si la salud de la persona empeora (item 1) (ver Ta-
bla 2).

En lo que respecta a la familia, el 42,03% de los profesionales toman las decisio-
nes sobre el proceso de morir contando siempre con la familia y la persona impli-
cada, siendo el area de Direccién la que lo hace con mas frecuencia, un 47,05%
(item 12). Aunque si la persona mayor empeora y deben afrontan las Gltimas deci-
siones, los datos disminuyen oscilando entre un 18,84% que nunca lo hacen a un
27,54% que siempre lo hace (item 2). El1 49,27% de los profesionales consideran
que siempre o casi siempre se llega a un consenso con la familia sobre el proceso de
morir (item 13), teniendo en cuenta que el 39,13% considera que solo a veces hay
acuerdo entre los diferentes miembros de la familia ante las decisiones sobre el
proceso de morir (item 14), algo que desde Direccién observan (41,17%). El
52,17% de los profesionales afirma que las personas normalmente estan acomparia-
das por la familia en los momentos previos a fallecer (item 18), situacion en la que
insisten mas los profesionales del area psicofuncional (60,86%).

E179,70% de los profesionales considera que siempre o casi siempre se respetan
las decisiones tomadas por las personas mayores (item 23), siendo los profesionales
del area sanitaria los que lo hacen con mayor frecuencia (57,14%).

E156,51% de los profesionales no suele informar nunca -o lo hace solo a veces-
sobre el final préximo no facilitando que la persona pueda despedirse (item 11), y
esto es apoyado por las respuestas de los directores (70,58%), los profesionales del
area sanitaria (57,13%).

En lo que respecta a los items centrados en el equipo, el 76,81% de los profesio-
nales casi siempre o siempre transmiten las malas noticias, siendo sobre todo Direc-
cion 88,23%) y el area psicofuncional (82,60%) quienes se encargan de ello y mu-
cho menos el area Sanitaria (64,28%) (item 4). En lo referente a cobmo abordar el

proceso de morir, para el 55,07% de los profesionales las decisiones no se toman en
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Tabla 2. Analisis descriptivo de los items diferenciado por areas profesionales (en porcentajes)

fTEM TOTAL DIRECCION
Nunca | Aveces | Normal | Cast g e | Nunca | Aveces | VoM | Cal g e | Nunca
mente siempre mente siempre

1 23,18 | 47,82 | 17,39 8,69 2,89 11,76 | 47,05 | 29,41 5,88 5,88 21,43
2 18,84 13,04 | 21,73 1739 | 27,54 | 17,64 | 17,64 | 23,52 5,88 35,29 17,86
4 0 8,69 13,04 | 2898 | 47,83 0 5,88 5,88 3529 | 52,94 0

5 37,68 17,39 14,49 | 18,84 7,24 47,05 17,64 | 17,64 | 11,76 5,88 42,86
6 14,49 | 31,88 15,94 | 18,84 | 17,39 | 11,76 | 3529 | 17,64 | 29,14 5,88 21,43
9 13,04 | 17,39 8,69 14,49 | 40,58 5,88 29,41 5,88 11,76 | 41,17 | 21,43
11 27,53 | 2898 18,84 | 10,14 | 11,59 | 41,17 | 2941 11,76 5,88 5,88 35,7
12 10,14 5,19 14,49 | 23,18 | 42,03 5,88 0 5,88 2941 | 47,05 14,29
13 2,89 18,84 | 21,73 | 37,68 11,59 5,88 11,76 | 2352 | 41,17 | 11,76 0
14 0 39,13 | 24,63 | 26,08 2,89 0 41,17 | 2352 | 29,41 0 0
17 1,44 4,34 5,79 13,04 | 71,01 0 5,88 0 17,64 64,7 3,57
18 1,44 20,29 | 2029 | 33,33 18,84 0 29,41 5,88 2941 | 2352 0
20 50,72 | 27,53 1,44 8,69 1,44 70,58 17,64 5,88 0 0 50
21 2,89 5,79 11,59 8,69 69,57 0 5,88 5,88 5,88 82,35
23 0 5,79 10,14 | 26,08 | 53,62 0 11,76 0 41,17 | 47,05
27 0 4,34 30,43 | 28,98 | 3043 0 1176 0 41,17 | 47,05 0

32

equipo sino que las toma solo el médico, algo en lo que insisten desde el area sani-
taria (67,86%) y Direccion (64,69%) pero en lo que no estan tanto de acuerdo los
profesionales del area psicofuncional para quienes si que hay decisiones de equipo
(43,47%) (item 5). En cuanto a facilitar la atencion espiritual (item 9), el 40,58%
de los profesionales sefiala que siempre lo hace. Los profesionales que mas lo tienen
en cuenta son los del area psicofuncional con un 52,17%. El 84,05% de los profe-
sionales senala que casi siempre o siempre da prioridad a la situacion de final de
vida ubicando a la persona en una habitacién individual momentos antes de fallecer
(item 17). En lo que respecta a si en el centro se respeta el Principio de Autonomia
(item 27), el resultado es que casi siempre o siempre lo hace un 59,41%. El grupo
profesional que mas frecuentemente lo hace es el de Direccion con un 88,22%,
seguido del area psicofuncional (65,21%).

Finalmente, en cuanto al Documento de Voluntades Anticipadas, segin los profe-

sionales, el 50,72% de los participantes no tiene redactado en el ingreso ni en la estan-
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AREA SANITARIA AREA PSICOFUNCIONAL
A veces Normal- .Casi Siempre Nunca A veces Normal- .Casi Siempre
mente siempre mente siempre
50 17,86 7,14 3,57 30,43 | 47,82 8,69 13,04 0
3,57 17,86 25 32,14 | 21,73 | 21,73 | 21,73 17,39 17,39
7,14 25 28,57 | 3571 0 13,04 4,34 26,08 | 56,52
25 10,71 14,29 0 26,08 8,69 17,39 | 3043 13,04
35,71 14,29 | 14,29 10,71 8,69 26,08 17,39 17,39 | 3043
14,29 17,86 | 10,71 | 28,57 8,69 13,04 0 21,73 | 52,17
21,43 14,29 | 17,86 7,14 8,69 39,13 | 30,43 4,34 17,39
10,71 7,14 28,57 | 3571 8,69 4,34 30,43 13,04 | 4347
25 21,43 | 39,29 3,57 4,34 17,39 17,39 | 3478 | 21,73
35,71 25 21,43 7,14 0 39,13 | 26,08 | 30,43 0
7,14 3,57 10,71 | 7143 0 0 13,04 13,04 | 7391
21,43 | 32,14 25 17,86 4,34 13,04 | 17,39 | 47,82 | 13,04
25 0 10,71 3,57 39,1 34,8 0 13 0
3,57 0 14,29 | 78,57 8,69 8,69 26,08 4,34 52,17
3,57 7,14 21,43 | 57,14 0 4,34 21,73 | 21,73 | 52,17
0 32,14 25 35,71 0 8,69 21,73 | 3043 | 34,78

cia dicho documento (item 20) considerando el 69,57% de los profesionales que
siempre seria conveniente informar y rellenar dicho documento (item 21). Los gru-
pos profesionales que mayor preocupacion demuestran ante la falta de cumplimenta-

cion del documento son el area de Direccién (82,35%) y el area sanitaria (78,57%).

Discusion de resultados y conclusiones.

La comunicacion es esencial en el proceso final de vida y debe darse entre la
persona, el profesional y la familia. Es en ese momento cuando mas proximidad y
sinceridad debe haber entre el profesional y la persona por la importancia trascen-
dental del momento como indican autores como Barrio et al. (2006), Guerrero et
al. (2016) y Sanchez-Garcia et al. (2017), pero segtin los resultados obtenidos en
esta investigacion, los equipos profesionales de los centros residenciales de personas

. ./ . . o
mayores en situacion de dependencia no conocen suficientemente los deseos sobre
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el proceso final de vida de las personas a las que atienden. Parece que los profesio-
nales opinan que quien debe conversar con la persona sobre sus deseos es el psico-
logo pero quien toma las decisiones finales es el médico, aunque reconocen que
deberian hacerlo todos.

La necesidad de despedirse de los allegados es comtin a todos los moribundos,
pero observamos que no siempre se informa acerca del desenlace inminente para
que pueda despedirse y pueda tomar decisiones al respecto, quizas porque creen que
la persona no podra aceptarlo o porque creen que la familia es quien debe decirselo.
El grupo profesional que mas frecuentemente dice hacerlo es el area sanitaria aun-
que los resultados muestran que se hace pocas veces.

Es necesario tener en cuenta que muchas de las personas que viven en los centros
residenciales tienen deterioro cognitivo y no es facil hablar con ellas sobre sus deseos
por lo que la comunicacién con la familia para conocer cuales serian las preferencias
del moribundo es fundamental. El papel de la familia es esencial en este trance pero
solo la mitad de los participantes dice tomar las decisiones sobre el final de vida de
las personas a las que cuida contando con los familiares, y una parte pequena de los
profesionales indicaron que pocas veces solian llegar a consenso si la persona empeo-
raba, algo muy distante a lo recomendado por autores como Van der Steen el al,
(2012), Leturia (2014), Pineiro-Silva (2014) y Granero-Moya et al. (2016), quienes
recalcan la necesidad de un entendimiento entre las partes implicadas en el proceso.

Los datos hallados en esta investigacion llaman la atencién sobre todo cuando los
contrastamos con las respuestas que los profesionales dan a si en el centro se respe-
ta el Principio de Autonomia, entendido como que la persona decide sobre su
propia vida, es libre y responsable para tomar sus decisiones, encontrando que 9 de
cada 10 los profesionales decian que se respeta y es tenido en cuenta. Autores como
Fernandez-Alcantara et al. (2013) hablaron de la necesidad de respetar las necesida-
des de las personas (psicologicas, fisicas, sociales y espirituales). En nuestro estudio,
solo la mitad de los participantes dijo que siempre intentaban facilitar la atencién
espiritual teniendo en cuenta las creencias religiosas. Ademas, desde el equipo pro-
fesional se intenta ofrecer la mejor atencién, como ubicar al moribundo en una
habitacion individual en los momentos de final de vida. Una de cada tres personas
entrevistadas dijo que casi siempre se les llevaba a una habitacion individual o se les

daba intimidad aislandolos con un box.
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En los cuidados de larga duracién es necesario un trabajo coordinado de los
equipos multidisciplinares que cuidan al final de la vida, como ya indic6 Taboada
(2000), pero en nuestra investigacion hemos visto que las decisiones sobre el pro-
ceso final de vida las tomaba el médico, y no el equipo en conjunto.

Finalmente, pese a que la mayor parte de los profesionales consideran oportuno
informar y redactar un Documento de Voluntades Anticipadas como herramienta
que beneficia a los agentes implicados en el proceso -tal y como indica Granero-
Moya et al., 2016-, lo cierto es que la mitad de las personas no lo tienen redactado
ni al ingresar en el centro ni lo hacen posteriormente lo que complica el conoci-
miento de sus deseos y la atencién que los profesionales deben dar en el proceso
final de vida.

Algunas limitaciones del estudio se deben a que todos los participantes son pro-
fesionales de centros privados de un mismo grupo de residencias. Seguramente una
muestra mayor que contase con mas personas del equipo de profesionales de otros
centros ofreceria mejores resultados. En este trabajo solo se han analizado los resul-
tados de la primera parte del cuestionario, quedando pendiente de analisis la parte
cualitativa cuya riqueza posiblemente ayudara a conocer en mayor profundidad el
tema de estudio. Ademas, al no contar con un cuestionario previo hemos disefiado
uno propio que podremos someter a validacién cuando contemos con una muestra
mayor.

El estudio proporciona nuevos resultados sobre un tema poco explorado como
es el cuidado centrado en la persona en el proceso de final de vida. Los datos indi-
can que los profesionales no conocen mucho sobre cuales son los deseos de la per-
sona en el momento de final de vida. La mitad de los profesionales dice que las de-
cisiones sobre el proceso de morir no se toman contando con la familia y la
persona implicada, ni se llega a un consenso con ellos, ni las familias le acompanan
en los Gltimos momentos ni se facilita ayuda espiritual en el trance final. Ademas,
dicen que las decisiones sobre como abordar el final de vida son tomadas fundamen-
talmente por el médico y no por el equipo profesional en conjunto. Para la Direc-
cion y el area sanitaria informar sobre el Documento de Voluntades Anticipadas y
cumplimentarlo seria muy importante, sin embargo, segin los profesionales, la
mitad de las personas residentes no lo tiene redactado al ingreso ni lo hace durante

su estancia en Cl centro.
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Todos estos resultados muestran la necesidad de formar a los profesionales para
que puedan mejorar sus conocimientos sobre el abordaje psicosocial del proceso de
final de vida, la importancia de comunicarse con la familia y sobre todo, conocer

4 . 4 .
mas y mejor a las personas y como desean que sea su proceso final.
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