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ResuMEN: Las personas con discapacidad intelectual pueden necesitar una planifica-
cién centrada en los procesos de final de la vida para una muerte digna en situaciones de
enfermedad avanzada, progresiva e incurable. El objetivo del estudio ha sido conocer las
percepciones, actitudes, valores y creencias de las familias y sistematizar las actuaciones
de los profesionales en los procesos de final de la vida de las personas usuarias del servi-
cio de vivienda de Uliazpi. Se ha disefiado y aplicado una encuesta a tutores/familiares
de las personas usuarias sobre diferentes aspectos de este tema. Los resultados del estudio
muestran un deseo claro de participar en el proceso, de recibir cuidados paliativos cuando
sean necesarios y de acompafiar a su familiar en condiciones de intimidad. A partir de
estos resultados, se han identificado actuaciones para el apoyo y acompafiamiento de las
personas usuarias y de sus familias y tutores, en coherencia con la Ley vasca de Garantia
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de los Derechos y de la Dignidad de las personas en el proceso final de la vida y con las
preferencias y valores de las personas usuarias y de sus tutores y familiares.

ParaBras cLAVE: final de la vida; percepcién familiar; actuaciones; toma de decisio-
nes; cuidados paliativos.

ABsTRACT: Persons with intellectual disabilities may need plans for dignified end-
of-life processes in situations of advanced, progressive and incurable illness. The aim of
the study has been to learn the perceptions, attitudes, values and beliefs of their families
and systematize the actions to be taken by professionals in the end-of-life processes of
users of Uhazpl s housing service. A survey has been drawn up on different aspects of
this topic and given to users’ tutors/families. The results of the survey show the desire
to participate in the decision making, to receive palliative care when necessary and to
accompany their relatives in conditions of intimacy. With these results, actions have
been identified for the support and accompaniment of users and their families/tutors in
accordance with the Basque Law on the Guarantee of Rights and Dignity of Persons in
the End-of-Life Process, taking into account users’ preferences and values and those of
their tutors and relatives.

KEY woRrbs: end of life; family perception; actions; decision making; palliative care.

1. Introduccién

As PErsoNas coN Discapacipap INTELECTUAL (PcDI) necesitan planes perso-
nales para vivir una vida plena y de calidad. Asimismo, cuando es posible an-
ticiparlo, también pueden necesitar una planificacién centrada en los procesos
de final de la vida o para una muerte digna en situaciones de enfermedad avanzada,
progresiva e incurable (otras veces, la muerte llega de forma inesperada y se hacen im-
posibles la planificacién y la despedida previa). Esta planificacidn centrada en los pro-
cesos de final de la vida es plenamente coherente con el enfoque de la “Planificacién
Personal por Adelantado” (PPA), basada en el trabajo de Creaney Kingsbury (2009).
Dicha “Planificacién por Adelantado” tiene como objetivos (citado en Carratald,
Mata y Crespo, 2017, p. 12):
— mantener la dignidad y el respeto por el que se ha luchado toda la vida,
— ayudar a la gente a hacer vida propia y a tomar decisiones para disfrutar de su
propia y personal calidad de vida,
— encontrar el equilibrio entre lo que es importante para la persona y lo que hay
que hacer por la persona,
— asegurar que se tiene informacién sobre lo que es “vivir bien” para la persona,
— asegurar que las personas mantienen un control positivo sobre su vida y sobre
el final de su vida.

La PPA es un enfoque mis de Planificaciéon Centrada en la Persona y comparte,
por tanto, los mismos principios y estrategias, pero con la aportacién especifica de
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incluir la etapa final de la vida como parte de la planificacién ya que “al igual que cada
uno queremos vivir de una manera, también queremos envejecer o morir a nuestra
propia manera” (Carratald, Mata y Crespo, 2017). Este enfoque cobra una creciente
mayor importancia ya que, como dice Cithambaram (2017),

la esperanza de vida de las personas con discapacidad intelectual ha aumentado en los
ultimos afios. Debido a ello, estas personas estin experimentando las mismas enferme-
dades que las personas sin discapacidad tales como, por ejemplo, demencias, cancer, en-
fermedades cardiacas, accidentes cerebro-vasculares, etc. De esta manera, también ellas
requieren el mismo cuidado y apoyo en las situaciones de final de la vida que las demas
personas.

La OMS ha identificado el colectivo de Personas con Discapacidad Intelectual
como desventajado, vulnerable y marginalizado (Davis y Higginson, 2004), experi-
mentando desigualdad en el acceso a servicios sanitarios y falta de formacién por
parte de los profesionales de los servicios sociales sobre los programas de cuidados
paliativos y otros similares o relacionados. Segtin Cithambaram,

puede haber muchas barreras dificultando que las PcDI puedan recibir un adecuado
apoyo y cuidado en las situaciones de final de la vida: limitaciones sociales y comunicati-
vas de las propias personas, posible fragmentacién de los apoyos y cuidados que reciben
las personas, la cultura organizativa de las entidades que prestan apoyos a dichas perso-
nas, la falta de informacién y formacion de los profesionales, ausencia de coordinacién
entre profesionales sociales y sanitarios, etc.

Probablemente se pueda hacer mucho mds en lo que se refiere a formacién y coor-
dinacién de los profesionales, asi como en favorecer la implicacién y participacion
de las PcDI en estos procesos. También lo expresan asi McCallion ez al. (2017) y re-
comiendan realizar esfuerzos para la formacién especializada de los profesionales en
cuestiones de final de la vida, para la coordinacién de profesionales de apoyo ala DIy
de cuidados paliativos y para favorecer la implicacién temprana de las propias perso-
nas con DI (y/o de sus tutores) en la planificacion de las etapas avanzadas de la vida.

Respecto a la formacion de profesionales, Tuffry-Wijne, Rose, Grant y Wijne
(2017) consideran que el miedo del personal, las influencias culturales y la inexperien-
cia en relacion con las conversaciones en torno a la muerte son barreras comunicativas
importantes en la relacién con las personas usuarias y, por tanto, que los servicios de
DI deben tener estrategias claras de formacién a los profesionales acerca de la muerte.
Lord, Field y Smith (2017) opinan que es esencial una cultura mds abierta en torno a
cuestiones sobre la muerte, el duelo, etc., en los contextos de discapacidad intelectual
y debe promoverse a través de la formacién yel apoyo del personal. Wiese, Stancliffe,
Blandin, Howarth y Dew (2012) sondearon la visién del personal respecto a 5 cues-
tiones criticas: el conocimiento/experiencia sobre la muerte, los valores éticos, el lugar
del cuidado, el cémo del cuidado y el cuidado postmuerte, y encontraron que el apo-
yo en el final de la vida representa un tema complejo pero muy necesario. Grindod,
Rumbold y Varney (2017) proponen varias recomendaciones:
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— que se pongan en marcha estrategias para promover la concienciacién y clarifi-
car el papel que juega el personal en el apoyo a PcDI en el final de la vida,

— que se identifiquen y se creen los recursos necesarios para proporcionar los
apoyos en el final de la vida,

— que se favorezca el proceso de toma de decisiones entre todos los agentes im-
plicados (propia persona, familia, coresidentes cuando sea apropiado, personal,
etc.).

Respecto a la necesidad de coordinacion, al igual que McCallion et al. (2017), Grin-
dod y Rumbold (2015) insisten en este aspecto de la colaboracién de servicios sociales
y cuidados paliativos y comentan que “las cuestiones sobre el final de la vida requieren
la colaboracién de los servicios sociales de discapacidad y los sanitarios de cuidados
paliativos y dicha colaboracion debe ser liderada por los servicios de discapacidad”.

Respecto a la implicacion y participacion de las personas con DI (y de sus tutores),
Read y Cartlidge (2012) encontraron que a las PcDI no se les daba oportunidad de
expresar sus preferencias en relacion con diversos aspectos en relacién con el final
de la vida (lugar, funeral, etc.). En la practica, las PcDI reciben habitualmente un apo-
yo y un cuidado pobre, inadecuado e inapropiado en cuestiones relacionadas con el
final de la vida (Dunkley y Sales, 2014; McLaughlin, Barr, McIlfatrick y McConkey,
2014; Tuffrey-Wijne, 2009...). Dado que las PcDI tienen los mismos derechos que
el resto de la poblacién, deberfan tener mas oportunidades para discutir y dictar sus
propias necesidades en las cuestiones sobre el final de la vida. Existen herramientas,
ademds, que evaltan y facilitan la participacion de personas con DI en las situaciones
de final de Ia vida (Stancliffe, Wiese, Read, Jeltes y Clayton, 2017) y, concretamente,
para el uso con personas con DI y que evaltan la comprensién del concepto de muer-
te, el miedo a la muerte y el grado posible de 1mphca01on en la planificacién en el final
de la vida. Algunos de estos instrumentos son los siguientes:

— El Cuestionario sobre el Concepto de la Muerte (CODQ, McEvoy, McHale y

Tierney, 2012) evaltia la comprensién del concepto de muerte y sus caracteris-
ticas de causalidad, irreversibilidad, cesacién-no funcionalidad, inevitabilidad y
universalidad.

— La Escala de Planificacién del Final de la Vida (EOLPS, Wiese, Stancliffe,
Clayton, Read y Jeltes, 2014) cuenta con 7 subescalas referidas a otros tantos
aspectos relacionados con las decisiones a tomar en el final de la vida: dona-
ciones, lugar preferido de cuidado, deseos en torno al funeral o similar, cui-
dadores preferidos, anticipacién de cuidados, “cosas que llevarme”, donacién
de 6rganos.

— La Escala de Miedo a la Muerte (FODS 3.0, Lester y Abdel-Khalek, 2003), es-
pecifica para PcDI, evalda el miedo a la muerte propia y a la de otras personas.

En el aspecto especifico de los cuidados paliativos, la Asociacién Europea de Cui-
dados Paliativos para PcDI dispone una serie de normas internacionales de consenso
en el documento “Consensus norms for palliative care of people” (Tuffrey-Wijne y
McLaughlin, 2015). Algunas de ellas son las siguientes:
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— Se deben poner los medios para poder reconocer la necesidad de cuidado pa-
liativo en una PCDI, se debe garantizar la misma oportunidad de acceso a los
mismos que el resto de la poblacién y, si es necesario, desarrollar servicios es-
pecificos para dicha poblacién.

— Debe promoverse la formacion especializada para los profesionales de apoyo.

— Debe promoverse la colaboracién entre profesionales y servicios implicados
(centros de discapacidad y servicios sanitarios de cuidados paliativos y otros).

— Se deben considerar las necesidades de comunicacion de las PcDI y se deben
prestar los apoyos necesarios para ello.

— Se deben evaluar todas las necesidades de la persona, tanto fisicas, como emo-
cionales, sociales y espirituales, de manera similar al resto de la poblacién.

— Se deben reconocer las posibles mayores dificultades de evaluacién de dolor y
otros sintomas, y colaborar personas que conocen bien a la persona y los pro-
fesionales del control de los sintomas, para una mejor gestién de los mismos.

— Debe evitarse la sobreproteccién y ofrecer educacién sobre la muerte para las
PcDI. Las PcDI deben implicarse al maximo en la planificacién y en la toma de
decisiones, con los apoyos que puedan necesitar, cuando sea apropiado y deseado.

— Deben implicarse también en el proceso otras personas significativas para la
persona (familiares, amistades, personas de apoyo cercanas, etc.).

— Debe contemplarse el apoyo a familiares y personas de apoyo.

— Deben ofrecerse apoyos para el duelo y oportunidades para la participacién en
funerales y otros actos de recuerdo.

Por otro lado, muy recientemente se ha propuesto una herramienta de cribado
(Vrl moeth et al., 2018) para identificar a las personas que puedan estar en una situa-
ci6n de conveniencia o necesidad de cuidados paliativos. El instrumento evalda 39
items referidos a aspectos relacionados con aspectos fisicos, actividades, conductas,
sintomas, infecciones, fragilidad, enfermedades y diagndstico/prondstico. Aunque
no ofrece una puntuacién de corte, puede facilitar la explicitacién de las dificultades
crecientes y el didlogo necesario del equipo multidisciplinar de profesionales con la
persona usuaria y/o con su familia para la toma de decisiones en relacién a la conve-
niencia de recabar la colaboracién de los equipos de cuidados paliativos y su inclusion
en el programa correspondiente.

También hay instrumentos para evaluar la calidad del proceso de final de la vida y
la muerte (Downey et al., 2010; Pérez-Cruz et al., 2017; Engelberg et al.,2010) desde
el punto de vista de diferentes agentes para evaluar la actuacion del profesmnal en
estas situaciones. Si bien no son herramientas especificas para utilizarlas en el dmbito
dela dlscapa01dad intelectual, pueden considerarse para evaluar e identificar posibles
acciones de mejora en la plamﬁcaaon de estos procesos.

Todo lo anterior sugiere seguir trabajando también en nuestro contexto mds cer-
cano para dignificar los procesos de ﬁnal de la vida de las personas con discapacidad
intelectual y del desarrollo.

Uliazpi es una entidad publica cuya actividad es proporcionar servicios y apoyos
que contribuyan al desarrollo de la calidad de vida de las personas con discapacidad
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intelectual y sus familias en Guiptizcoa. La inmensa mayoria de las personas usuarias
de sus servicios presentan necesidades muy significativas de apoyo. Se observa, en
los dltimos afios, que la poblacién atendida va enve]emendo actualmente, el 82 %
de la totalidad de las personas usuarias de los servicios de vivienda y atencién de
dia tiene més de 40 afios, casi el 54 % tiene mds de 50 afios y casi el 16 % tiene mds
de 60 afios, con una edad media aproximada de 48 afos. Ante esta coyuntura, los
profesionales se van encontrando con mds situaciones y procesos de final de la vida
y fallecimientos de dichas personas y se espera que vaya ocurriendo con mayor fre-
cuencia en los préximos afios. Tal y como se puede ver en el grifico adjunto, el nt-
mero de fallecimientos va aumentando ligeramente en los tltimos 10 afios. La edad
media de las personas fallecidas, en cambio, aumenta de forma mds notoria. Asi, por
ejemplo, en 2018 un total de 8 personas usuarias del servicio de vivienda fallecieron
(de un total de 289), siendo la edad media de 56 afios, lo que contrasta con los datos
del estudio de Arvio, Salokivi y Bjelogrlic-Laakso (2016), en el que se habla de una
edad media de 44 entre la poblacién con discapacidad intelectual severa y profunda.
En la Figura 1, se puede ver la evolucién del nimero de fallecimientos y la de la edad
media de los mismos.

Ficura 1. Evolucién del nimero de fallecimientos y edad media de los mismos

70

Ne fallecimientos

. edad media
fallecimiento

Lineal (N2
fallecimientos)

Lineal (edad media
fallecimiento)

En estas situaciones, los diversos profesionales implicados se han ido conducien-
do en cada caso y momento con buena intencién y sentido comun, pero quizds sin
una referencia clara y sistemdtica de actuacidn. Ante ello, se impone la reflexién y se
hace indispensable sistematizar y explicitar las actuaciones a realizar por parte de los
profesionales para apoyar y acompaiiar a las personas en estos procesos y garantizar
sus derechos y dignidad en los procesos de final de la vida. Con este trabajo lo que

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 51 (3), 2020, julio-septiembre, pp. 27-46

-32 -



PERCEPCION FAMILIAR Y ACTUACIONES EN LAS SITUACIONES DE FINAL DE LA VIDA
DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL
PAKO MENDIZABAL, ALBERTO MERINO, JOSUNE MARTINEZ, ANA CORRALES Y PURIFICACION CAZON

se quiere conseguir es disponer de un protocolo que oriente las actuaciones de los
profesionales de Uliazpi para el apoyo y el acompafiamiento de las persona usuarias y
de sus familias o tutores. Asimismo estard dlspomble para que profesionales de otras
entidades puedan tenerlo como referencia si asi lo estiman oportuno.

Para el desarrollo de este trabajo ha sido muy oportuna la promulgacién de nor-
mativa especifica sobre este tema realizada en el Pais Vasco. Se trata de la Ley 11/2016,
de 8 de julio, de Garantia de los Derechos y de la Dignidad de las Personas en el Pro-
ceso de Final de su Vida. En ella, se exponen los principios bésicos, los derechos de
las personas, las obhgaaones delos profesmnales y las garantias que deben ofrecer los
centros sociales y sanitarios de atencién (Gob1ern0 Vasco, 2016).

Con la referencia de la citada normativa, se conﬁguro en Uliazpi un equipo de
trabajo multidisciplinar entre profesionales de distintos centros y diversas categorias
profesionales para elaborar un protocolo de actuacién ante estas situaciones de final
de la vida de las personas usuarias de sus servicios. Para poder identificar y confirmar
las debidas actuaciones a incluir en el protocolo, se decidid, en primera instancia,
conocer las percepciones, actitudes, valores y creencias de las personas tutoras (re-
presentantes de las personas usuarias) en relacion con este tema. Para ello se diseiié
y aplicé un cuestionario a familiares y tutores de personas usuarias del servicio de
vivienda de Uliazpi de edades avanzadas que pudiesen justificar una relativamente
proxima situacion de final de la vida. Por medio de la misma, se trataba de determinar
c6mo ven y desean vivir el final de la vida del familiar, qué apoyos creen que necesi-
tardn, dénde creen que es mejor que esté el familiar, etc., preguntas y respuestas que
pueden dar luz para dar apoyos adecuados en estas situaciones a las propias personas
con DI, a sus familiares y a los/las profesionales del servicio de vivienda de Uliazpi.

El objetivo del trabajo ha sido conocer la percepcién familiar y las actitudes, valo-
res y creencias de las familias sobre las situaciones de final de la vida para, posterior-
mente, poder identificar las actuaciones més apropiadas por parte de los profesionales
para apoyar y acompafiar a las personas usuarias y a sus tutores y familiares, garanti-
zando sus derechos y dignidad en los procesos de final de la vida, en coherencia con
la normativa mencionada (Ley 11/2016).

2. Metodologia

El trabajo ha consistido en un estudio tipo encuesta acerca de las actitudes, los
valores y las creencias de las familias sobre las situaciones de final de la vida, en base
a los instrumentos de recogida de datos de cuestionario y entrevista complementaria.

2.1. Instrumentos

Por un lado, se disefié un cuestionario de 18 items (ver en el Anexo 1 el listado
completo de {tems) para tutores o familiares de personas con discapacidad intelectual
usuarias del servicio de vivienda de Uliazpi mayores de 60 afios y mayores de 50 en
el caso de personas con sindrome de Down. El formato era de respuesta cerrada (“Si/

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 51 (3), 2020, julio-septiembre, pp. 27-46

-33 -



PERCEPCION FAMILIAR Y ACTUACIONES EN LAS SITUACIONES DE FINAL DE LA VIDA
DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL
PAKO MENDIZABAL, ALBERTO MERINO, JOSUNE MARTINEZ, ANA CORRALES Y PURIFICACION CAZON

No/No sé”) salvo en algin caso que era de caricter abierto (items 13b, 14, 17 y 18) o
de respuesta categorizada con varias alternativas como “en casa”, “en el centro”, “en
el hospital” (items 4, 5 y 10).

Por otro lado, de manera complementaria, se realizaron entrevistas individuales,
con {tems de respuesta abierta, a una muestra de tutores de personas usuarias falleci-
das en los dos tltimos afios de acuerdo a diversas cuestiones a evaluar. Para ello, se
adaptaron y simplificaron los instrumentos de Downey er al. (2010) para evaluar la
calidad del proceso de final de la vida en los diferentes casos. Fundamentalmente, se
evaluaron las siguientes 5 cuestiones:

- ¢En qué medida te sentiste informado/a en el proceso?

- ¢En qué medida te sentiste acompafiado/a en el proceso?

- ¢Qué agradeciste especialmente?

- ¢Qué echaste de menos?

- ¢Qué tipo de apoyo consideras que es importante en esos momentos?

2.2. Procedimiento

Se envi6 el cuestionario a la muestra de tutores junto con una carta explicativa y un
sobre franqueado para facilitar la respuesta. Ademds, se contacté telefénicamente en to-
dos los casos para explicarles personalmente el objetivo y los contenidos de la encuesta.

Para las entrevistas individuales se promovieron encuentros presenciales con cada
una de las personas tutoras. Todas las personas concedieron su consentimiento previo
informado para la participacion en el estudio.

2.3. Participantes

Tutores o familiares de personas con discapacidad intelectual usuarias del servicio
de vivienda de Uliazpi mayores de 60 afios y mayores de 50 en el caso de personas
con sindrome de Down. La muestra total era de 46 tutores y se envié el cuestionario
a todos ellos. El nimero de encuestas recogidas fue de 35, lo que supone un 76,1 %
de las encuestas enviadas.

Por otro lado, fueron 10 las personas tutoras con las que se hicieron las entrevistas
complementarias de respuestas abiertas sobre su percepcion del proceso a posteriori.

3. Resultados

3.1. Resultados del cuestionario a las personas tutoras de las personas usnarias del
servicio de vivienda

E1 97,1 % de las personas tutoras ha pensado alguna vez en el fallecimiento de su
familiar con discapacidad intelectual, al 82,3 % le parece conveniente reflexionar y
planificar el futuro y el 100 % considera necesario participar en la toma de decisiones
sobre ello.
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Sobre el lugar mds conveniente para los tltimos momentos, al 72,7 % le gustaria
que los pasase en el centro donde vive (que ya consideran su casa) y el 65,6 % ademads
cree que asi le gustaria a su familiar.

Sobre la preparacidn, informacién y formacién sobre la muerte, se aprecian dudas
en el 42 % en relacidn con la preparacion de las personas con discapacidad intelectual,
el 54,3 % la considera conveniente en su caso y lo tiene claro respecto a la formacién
especifica de los profesionales (el 80 % la considera necesaria).

En relacién con los cuidados paliativos, al 82,9 % le pareceria correcto que su
familiar los recibiese, al 77,4 % le pareceria oportuno que los recibiese en el centro
donde viven habitualmente, el 91,5 estaria en contra de que se utilizasen tratamien-
tos que solo alarguen la vida de su familiar y el 94,4 % desearia que el tratamiento
estuviese limitado a medidas que mantegan a la persona cémoda y aliviada de dolor
y sufrimiento.

En relacién con los apoyos que podrian necesitar en estas situaciones, el 45,4 %
considera que los necesitaria y el 83,3 % considera que los apoyos deberfan ser de
tipo informativo, el 40 % de tipo emocional y el 5,7 % de tipo espiritual o religioso.

Finalmente, por lo que respecta a las condiciones mds adecuadas para esos tltimos
momentos, el 88,2 % considera importante que su familiar pueda estar en una habitacién
individual y al 100 % le gustaria que estuviese acompaiiada de algtin familiar cercano.

3.2. Resultados de las entrevistas individuales a tutores de personas fallecidas

E1 90 % de las personas entrevistadas se sintieron adecuadamente informadas del
proceso de final de la vida de su familiar. Solo el 10 % comenté que la informacién de
los aspectos de salud pudo ser mds completa.

E1 100 % de las personas entrevistadas se sintieron arropadas y apoyadas en todos
los momentos del proceso por parte de todos los profesionales del centro, especial-
mente por las personas de apoyo directo.

E1100 % de las personas entrevistadas agradecieron especialmente el apoyo emo-
cional, el calor y trato humano y la compania permanente (expresado de diferentes
maneras y con diversos matices).

El 60 % de las personas entrevistadas no echaron de menos nada, pero el 20 % de
ellas echaron en falta la presencia de otros familiares en el proceso, un 10 % sintié que
interferia su presencia en la vida habitual del centro y otro 10 % mads eché de menos
la posibilidad posterior de despedirse de otras familias.

E1100 % de las personas entrevistadas consideraron importante el apoyo emocio-
nal, el carifio y la compaiifa de los profesionales y un 10 % de ellas afiadieron el apoyo
en las decisiones y trdmites posteriores al fallecimiento del familiar.

4. Conclusiones

Sehaconseguido, al menos parcialmente enlo referido alas cuestionesincluidas en el
cuestionario, conocer la percepcién familiar y las actitudes, los valores y las creencias de
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las personas tutoras de una muestra de personas usuarias del servicio de vivienda de
Uliazpi y, sobre la base de ello, identificar algunas posibles actuaciones para el apoyo
y acompafiamiento en los procesos de final de la vida. Los resultados apuntan a que
las personas tutoras piensan en el futuro de sus familiares con discapacidad intelectual
y creen conveniente su participacion en el proceso de toma de decisiones apoyando o
representando a sus familiares. Del andlisis de los resultados se pueden extraer algunas
conclusiones a considerar, con las que se ha elaborado el protocolo de actuacién (en
Anexo 2) para guiar el trabajo de los profesionales:

— Es conveniente ir anticipando la reflexion sobre los posibles procesos de final
de la vida de sus familiares con DI entre los familiares y personas tutoras, asi
como ir planificando por adelantado algunas decisiones en relacién con ello.

— Es importante planificar estas situaciones y orientar las actuaciones de los pro-
fesionales de apoyo mediante procedimientos especificos (final de la vida, de-
funcién, duelo, etc.).

— Esimportante considerar el derecho a la informacién de las PcDI y de sus fami-
lias y adaptar esta en la medida de lo posible para afrontar los procesos de final
de la vida y poder tomar las decisiones oportunas con el debido apoyo.

— Esimportante establecer mecanismos de formacién especifica para los profesio-
nales, asi como apoyos concretos para afrontar estas situaciones.

— Esfundamental establecer relaciones de colaboracién con los equipos sanitarios
especificos (“Cuidados Paliativos”, “Hospitalizaciéon a Domicilio”, “Paciente
Fragil”, etc.) para poder afrontar adecuadamente los procesos de final de la vida
de las personas usuarias de nuestros servicios.

— Es necesario implementar actuaciones de apoyo y de acompafiamiento a las
personas y a las familias en estas situaciones.

— Es imprescindible facilitar el uso de habitaciones individuales y el acompafia-
miento de las familias en los tltimos momentos de las personas.

— Se refuerzan los contenidos y las actuaciones contempladas en el procedimien-
to de actuacidén ante procesos de final de la vida elaborado por un equipo de
profesionales de Uliazpi y en coherencia con la Ley vasca de “garantia de los
derechos y de la dignidad de las personas en el proceso final de su vida”.

En relacién con otros trabajos, se han encontrado escasos estudios que evalten la
percepcion familiar de los procesos de final de la vida en personas con discapacidad
intelectual, mixime en el caso de aquellas con necesidades de apoyo significativas, en
el quela part1c1pac10n de los familiares o tutores es ms relevante, por representacién
o sustitucién en la toma de decisiones (Etxeberria, 2016). Si existen, por el contrario,
estudios sobre la percepcién de los profesionales (Grindo, Rumbold y Varney, 2016;
Lord, Field y Simyh, 2017; Wiese et al., 2012) y alguno sobre la de las propias per-
sonas (Watson, Wilson y Hagiliassis, 2017). Sobre percepcion familiar, cabe citar el
estudio de Cithambaram (2017), en el que llama la atencién sobre la importancia de
la adecuada informacidn a las personas con discapacidad intelectual y a sus familia-
res, asi como de facilitar un alto nivel de “familiaridad” en las condiciones de dichos
procesos.
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Se constatan algunas limitaciones del presente estudio, el cual se centra en la per-
cepcion de familiares y tutores de personas usuarias del servicio. Aunque, de cara a la
elaboracién del protocolo, se ha contado con un equipo de profesionales, el punto de
vista de los profesionales no queda recogido de manera amplia y profunda. Igualmen-
te, motivado por las muy significativas necesidades de apoyo de la poblacién atendida
en Uliazpi, no ha sido posible considerar la perspectiva de las propias personas con
discapacidad intelectual, indudablemente muy relevante en este tema. Por otro lado,
la muestra de personas tutoras ha sido de 35 en el caso de la aplicacién de los cuestio-
narios escritos y de 12 en el caso de las entrevistas. Sin duda, un mayor tamaio de las
muestras hubiese arrojado resultados mds significativos. Finalmente, el estudio se ha
centrado preferentemente en los momentos previos a las situaciones de fallecimiento
de las personas, incidiendo solo tangencialmente en aspectos relacionados con las si-
tuaciones posteriores.

De las limitaciones del estudio apuntadas, se puede derivar la identificacién de po-
sibles lineas de investigacion. Por un lado, serfa deseable revalorar la percepcién fami-
liar con una muestra mayor de personas y con un abanico mas amplio de cuestiones.
Asimismo serfa muy oportuno evaluar las perspectivas de las propias personas con
discapacidad intelectual y/o del desarrollo, asi como la de los profesionales (sociales
y sanitarios) implicados.
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ANEXO 1:
Cuestionario para familiares/tutores sobre
los procesos de final de la vida

(MEnDIZABAL, P., MERINO, A., MARTINEZ, J., CORRALES, A. y CAzON, P., 2018)

PREGUNTAS (Seriala con una X la opcion elegida)

1. ¢Has pensado alguna vez en el fallecimiento de tu familiar con discapacidad inte-
lectual?

St
NO

2. ¢Crees que es conveniente reflexionar sobre ello y planificar dentro de lo posible
el proceso?

S

NO
NO SE

3. Crees que es necesario que, como familiares, participéis en las decisiones a tomar
¢ q que, >P P
en el proceso de final de la vida de tu familiar?

St
NO
NO SE

4. ¢Dénde te gustaria que pasase tu familiar sus ultimos dias?

En la casa familiar

En el centro

En el hospital

5. ¢Doénde crees que le gustaria a tu familiar pasar sus dltimos dfas?

En la casa familiar

En el centro

En el hospital

6. ¢Crees que tu familiar debe saber si se estd muriendo?
st

NO
NO SE
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7. ¢Crees conveniente una preparacion sobre la muerte para las personas con disca-
pacidad intelectual?

St
NO
NO SE

8. ¢Crees conveniente una preparacién previa sobre la muerte a los familiares de las
personas usuarias?

St
NO
NO SE

9. ¢Crees necesaria una formacidn especifica sobre los procesos de final de la vida de
las personas usuarias para los profesionales de apoyo?

St
NO
NO SE

10. En caso de estar tu familiar en un proceso de final de su vida ¢ te pareceria correcto
que recibiera cuidados paliativos?

st
NO
NO SE

11. En caso de recibir cuidados paliativos ¢dénde crees que seria mas oportuno reci-
birlos?

En la casa familiar

En el centro

En el hospital

12. En el caso de una enfermedad terminal ¢desearias que se utilizasen tratamientos
que solamente alarguen la vida?

St
NO
NO SE
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13.

14.

15.

16.

17.

18.

¢Desearias que el tratamiento de tu familiar fuese limitado a medidas que le man-
tengan comodo y aliviado de dolor y sufrimiento?

st

NO

NO SE

¢ Crees que necesitarias algtin tipo de apoyo para la toma de decisiones en relacién
con el final de la vida de tu familiar?

ST ;Cudl?
NO
NO SE

¢Qué apoyos crees que necesitariais en el proceso de final de la vida de tu familiar?

Seriala con una X las opciones elegidas (una o mas de una)

Informaciéon

Apoyo emocional

Apovyo espiritual/religioso

Otros (;Cuiles?)

¢ Te parece importante que tu familiar pueda estar en una habitacién individual en
sus dltimos momentos?

St
NO
NO SE

¢ Te parece importante que tu familiar esté acompafiado por algin familiar en sus
dltimos momentos?

St
NO
NO SE

¢Qué otros aspectos consideras importantes en los tltimos momentos de la vida
de una persona?
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19. Otros aspectos relacionados a tener en cuenta que te gustaria afiadir.
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ANEXO 2:
Procedimiento de actuacion en los procesos de final

de la vida

OBJETO: Orientar las actuaciones de los profesionales de Uliazpi para el apoyo
y acompafiamiento de las personas usuarias y de sus familias o tutores, garantizando
sus derechos y dignidad en los procesos de final de la vida.

Este protocolo toma como referente la Ley vasca 11/2016, de 8 de julio, de ga-
rantia de los derechos y de la dignidad de las personas en el proceso final de su vida.

ALCANCE: Este protocolo se refiere a las “personas que se encuentran en el final
de la vida”. Segtn la citada ley, se trata de “personas que presentan un proceso de
enfermedad avanzado, progresivo e incurable por los medios tecnoldgicos existentes,
sin posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico y con presencia de
sintomatologia intensa, multifactorial y cambiante, que condiciona una inestabilidad
en la evolucién del paciente, asi como un prondstico de vida limitado a corto plazo™.

De forma especifica, este protocolo es aphcable a todas las personas que en el pro-
ceso final de su vida estén atendidas en el servicio de vivienda de Uliazpi.

RESPONSABILIDADES:

* Del equipo de salud del centro:

— Informar, junto al RC y RU, al equipo técnico y al PAD del problema de salud
detectado, de su evolucidn y, en su caso, de la irreversibilidad del proceso.

— Informar a la familia o tutor de la evolucién e implicaciones de la enfermedad.

— Realizar un seguimiento para detectar cuanto antes los problemas de salud y
aplicar los tratamientos de salud adecuados para cada situacién y problema-
tica y segun el prondstico estimado.

— Mantener actualizado el historial/expediente de la persona para su posible
derivacion.

— Derivar o consultar a los equipos especializados de Osakidetza, en funcién
de la situacién clinica.

* Del responsable de centro (RC) y unidad (RU) y gobernanta:

— Informar a la familia, acompaifiarla en todo momento, valorar sus preferen-
cias respecto al modo de afrontar el final de la vida, facilitar su toma de deci-
siones y recabar su consentimiento en todas las actuaciones.

— Tomar las medidas oportunas en los tltimos momentos de vida de la persona
(facilitar la intimidad de la persona usuaria y el acompafiamiento familiar).

— Informar, dar instrucciones y apoyar a los PAD en los tltimos momentos y
tras el fallecimiento (procedimiento de defuncién).

— Apoyar emocionalmente y acompafiar a los familiares en los ultimos momentos.
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e Del personal de atencidn directa (PAD):

Observar la evolucion de los sintomas y el grado de malestar de la persona
enferma e informar de ello al equipo de salud.

DESARROLLO (actuaciones concretas a llevar a cabo en los centros):

PREVIA: En la medida de lo posible, valorar y antlclpar en los planes personales
de vida de personas en edad avanzada o en situacion de especial vulnerabilidad o
fragilidad las preferencias personales sobre los diversos aspectos a considerar en los
procesos del final de la vida.

A) En el momento del diagnéstico o deteccién de un problema de salud que
puede ser grave:

Informar al equipo técnico y al PAD (mediante sesion clinica o similar) del
problema de salud que presenta la persona.

Informar a los familiares o tutor del problema de salud y de su posible evo-
lucién y pronéstico.

Planificar los préximos pasos para vigilar la evolucién del caso y poder anti-
cipar cambios susceptibles de ser atendidos.

B) En el momento del agravamiento o identificacién del problema de salud
como incurable e irreversible:

Solicitar, tras el consentimiento del tutor, la colaboracién/derivacién a un
equipo especializado de Osakidetza (“PAMI”, “Paciente Fragil”, “Hospita-
lizacién a domicilio”, “Cuidados Paliativos”...) para la atencién del caso.
Informar al equipo técnico y al PAD de la nueva situacién.

Analizar con la familia la nueva situacién, valorar su vision sobre ella y an-
ticipar sus preferencias (proporcionando los tiempos necesarios) en relacion
con las posibles decisiones a tomar (por ejemplo, ingreso hospitatalario o no,
soporte vital o no, pruebas invasivas o no, cuidados paliativos o no, etc.) y
respetando las mismas.

Informar, en la medida de lo posible y de forma adaptada, a los compaiieros
y compafieras mds cercanos de la nueva situacién.

C) En los dltimos momentos previos al fallecimiento de la persona:

Utilizar, en caso necesario, a propuesta del equipo de salud correspondiente
y con el consentimiento informado de la persona tutora, los programas de
tratamiento paliativo y de sedacién disponibles para el resto de la poblacién.
Posibilitar un entorno tranquilo e intimo (habitacién individual).

Facilitar una espacio adecuado para el acompafiamiento familiar a la persona
usuaria, atendiendo a sus deseos, si es necesario las 24 h del dfa y de la noche.
Proporcionar apoyo emocional a la familia (con los propios profesionales o
los del equipo de cuidados paliativos).

Proporcionar apoyo emocional a los compafieros y compaiieras mds cercanos.
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D)

Promover el acompafamiento a la familia por parte de algin profesional (de-
pendiendo del momento del dia 0 noche, RU, RC, enfermero-a, gobernanta-e,
PAD...).

Informar previamente de la posible inminencia del desenlace y apoyar al
PAD presente en el momento del fallecimiento (guia de actuacién, apoyo
emocional, posible liberacidn, etc.).

Tras el fallecimiento de la persona:

Se considerardn y activardn los procedimientos ya existentes en la organi-
zacién de actuacién en caso de defuncién, por un lado, y de actuacién en
situaciones de pérdida significativa (duelo), por otro.

En otras circunstancias (fallecimiento en hospital o domicilio) de procesos de
final de la vida, se pondrdn en marcha las medidas de apoyo o asesoramiento
que se consideren oportunas segun el caso.

Realizar alguna actuacién de despedida y recuerdo a la persona fallecida y a
su familia (carta, video, album de fotos...).

Posibilitar la despedida de la familia con respecto a otras familias del centro.
Asesorar, en el caso de que lo necesiten, de los tramites posteriores al falleci-
miento.
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