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RESUMEN

Objetivos: Describir cémo se desarrollan los procesos de fin de vida en las
residencias de ancianos desde la perspectiva de los residentes.

Metodologfa: Revisién bibliogréfica en distintas bases de datos, en los

tltimos 10 afios. Las bases de datos consultadas fueron Cuiden, IME, Elsevier,
PubMed y CINALH. Se excluyeron aquellos articulos que no estudiaban las
experiencias u opiniones de los residentes.

Resultados: De los 305 articulos encontrados, se eliminaron los que

no cumplian con los criterios de inclusién y exclusién. Finalmente se
seleccionaron13 articulos. Algunos de los temas que se abordan son las
necesidades que los residentes consideran mds importantes, aspectos
indicativos de buena muerte y la relacién del dolor con la calidad de los
procesos de fin de vida.

Conclusién: Los resultados de este estudio demuestran lo poco que se sabe
sobre los procesos de fin de vida en las residencias de ancianos de nuestro pais.
La falta de evidencia en este sentido no nos permite asegurar que las residencias
sean un lugar adecuado para el desarrollo de los procesos de fin de vida.

PALABRAS CLAVE: residencia de ancianos, procesos de fin de vida,
cuidados paliativos, enfermo terminal.

= INTRODUCCION

Los hogares de ancianos proporcionan un ambiente adecuado para el
cuidado a largo plazo en la atencidn de personas mayores, por lo general
hasta su muerte'. Segtin el Instituto Nacional de Estadistica, en Espafia
el niimero de personas mayores que viven en residencias de ancianos casi
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ABSTRACT

Objectives: Describe the development of end of life of older people in
nursing home from the point of view of the residents.

Methodology: Bibliographic review in different databases over the last
ten years. The consulted database were Cuiden, IME, Elsevier, PubMed
and CINALH. The articles which did not study the experiences and
opinions of the residents were excluded.

Results: Out of the 305 articles that were found those which did not
satisfy the inclusion an exclusion criteria were removed, in the end

13 articles were selected. Some of the topics approached are the needs
that are considered most important by the residents, indicative aspects of
good death and the relation between pain and the quality of end of life
processes.

Conclusion: The results of this study demonstrate the little that is
known about the processes of life in the nursing homes in our country.
The lack of evidence toward this topic, does not allow us to assure that
homes are adequateplace for the development of end of life processes.

KEYWORDS: nursing homes, end of life care, palliative care,
terminal care.

se ha triplicado en los ltimos 10 afios, pasando de 96 338 personas en
2001 a mds de 270 000 en 2011. Esta cifra representa el 60,9% de las
personas que viven en residencias colectivas®.

Revisiones de la bibliograffa han demostrado una gran necesidad de aplicar
cuidados paliativos en estos entornos, incluyendo la necesidad de mejorar el
manejo de los sintomas™, y atender las necesidades psicosociales y espirituales*.
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En este sentido, las residencias de ancianos o centros gerontoldgicos
pueden suponer una oportunidad de desarrollo de los cuidados palia-
tivos y pueden constituir una alternativa al cuidado a domicilio y la
hospitalizacién en aquellos pacientes que asi lo requieran’.

La Organizacién Mundial de la Salud define los cuidados paliativos
como “un enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y sus
familias que se enfrentan a los problemas asociados con la enfermedad
que amenaza la vida, a través de la prevencion y el alivio del sufrimiento
por medio de la identificacién temprana y la impecable evaluacién y tra-
tamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales™.

En Espana, tanto la estrategia nacional de cuidados paliativos como el
plan andaluz de cuidados paliativos sefialan la necesidad de prestar ma-
yor atencién a las residencias de ancianos como proveedores de cuidados
paliativos, aumentando la agilidad en la coordinacién con otros servicios
de salud y mejorando la formacién entre profesionales”.

En algunos paises de la Unioén Europea, como Inglaterra, existe una
gran tradicion en la implantacién de cuidados paliativos, y existen he-
rramientas como el Gold Standard Framework for Care Homes (GSFCH)
que ha sido evaluada con buenos resultados en residencias de ancianos.
Sin embargo, en Espana, los cuidados paliativos se han desarrollado re-
lativamente poco en comparacién con otros paises de nuestro entorno,
por lo que no existen experiencias de la implementacién de estos progra-
mas en nuestras residencias'"%.

Hace mds de una década, Garcia Alhambra® ya sefialaba que tanto
el escaso desarrollo de las estructuras administrativas en las residencias
como la ausencia de documentacion de decisiones sobre tratamientos
futuros hacfan dificil evaluar la calidad de los cuidados paliativos en resi-
dencias. Afios mds tarde, Montoya'* concluye tras entrevistar a profesio-
nales de residencias de ancianos que existen dificultades para identificar
a los pacientes moribundos en este tipo de centros. La complejidad de
los procesos crénicos y las condiciones de comorbilidad entre los resi-
dentes hacen que sea dificil reconocer y manejar la fase terminal.

Algunas revisiones bibliograficas apoyan la necesidad de seguir inves-
tigando sobre los procesos de fin de vida en residencias de ancianos, ya
que los resultados indican que se sabe poco sobre la atencién al final de
su vida util en estas situaciones tanto desde la perspectiva de los familia-
res como de los residentes®®.

El objetivo de este trabajo es mostrar, a través de la revision bibliografi-
ca, los diferentes estudios que existen sobre los procesos de fin de vida en
las residencias de ancianos desde la perspectiva de los propios residentes.

Articulos obtenidos en la bisqueda

= METODOLOGIA

Se realizaron busquedas bibliogréficas en distintas bases de datos, tanto de
dmbito nacional como internacional. Las bases de datos consultadas fueron
Cuiden, Elsevier, Pubmed y CINALH. Los criterios de inclusion fue-
ron: articulos originales, a texto completo, y publicados tanto en inglés
como en espafiol. El criterio de exclusién fue que en los articulos no se
abordaran las experiencias u opiniones de los residentes.

Se limitd la bisqueda a 10 afios, selecciondndose solo los articulos
publicados de 2003 en adelante. La bisqueda se efectué entre febrero
y abril de 2014.

Para las bisquedas en las bases de datos de dmbito internacional, usa-
mos las siguientes palabras clave obtenidas en el Medical Subject Hea-
dings (MeSH de la National Library of Medicine): “palliative nursing”,
“hospice”, “palliative care”, “nursing home patients”, “nursing homes”,
“terminal care”.

Para las busquedas en las bases de datos de 4mbito nacional, usamos
las siguientes palabras clave obtenidas de los Descriptores en Ciencias de
la Salud (DeCS): “cuidados paliativos”, “residencia de ancianos”, “resi-
dencias geridtricas”, “residencias”, “cuidados paliativos”, “morir”.

Se establecieron diferentes estrategias de busqueda combinando los
descriptores con los operadores boleanos. Tras realizar las diferentes bus-
quedas, se hizo una primera seleccién de articulos potencialmente rele-
vantes y se desecharon aquellos en los que, tras la lectura del titulo y el
resumen, no se abordaron las experiencias u opiniones de los residentes
y aquellos que estaban duplicados.

Después, tras la lectura de los estudios a texto completo, se excluyeron
aquellos que no eran de interés para el estudio. El niimero de estudios se
ampli6 con la bisqueda cruzada de articulos relacionados encontrados en
el apartado “referencias bibliogrficas” de algunos articulos seleccionados.

= RESULTADOS

En la figura 1 se puede ver un flujograma donde se observan los articulos
con los que partiamos al principio hasta los que finalmente selecciona-
mos después de excluir aquellos que o bien no cumplian los criterios de
inclusién y exclusién o no eran de interés para el estudio.

De todos los estudios encontrados se seleccionaron un total de
13 articulos (tabla 1). En el 77% de los articulos, la poblacién de estu-
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Figura 1. Flujograma de articulos.
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dio eran las personas mayores en residencias de ancianos, y en el 23%
restante, ademds de los residentes, también se estudiaban los familiares
o los profesionales que trabajan en ese entorno.

La mayoria de los estudios se llevaron a cabo en Estados Uni-
dos (61%), y la metodologia predominante fue la cuantitativa
(77%). El resto de paises asi como la metodologia pueden verse
en la tabla 1.

A continuacién se muestran los resultados de acuerdo con el objetivo
planteado. Se presentan en forma de los seis temas centrales obtenidos
tras la bisqueda bibliogréfica.

Tabla 1. Articulos incluidos en la revisién hibliogréfica
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Procesos de fin de vida en residencias
NECESIDADES EN EL PACIENTE TERMINAL

Un estudio, publicado en la revista European Journal of Oncology Nur-
sing, compard la importancia atribuida a las diferentes necesidades de los
pacientes con enfermedades terminales al final de su vida en los centros
de atencién a largo plazo. Sus resultados fueron interesantes, ya que en
muchas ocasiones, los profesionales sanitarios otorgan algunas necesi-
dades a los pacientes que los pacientes no consideran como mds impor-

Titulo

1. Behavioral characteristics of agitated nursing home
residents with dementia at the end of life

2. Satisfaction with End-of-Life Care for Nursing Home
Residents with Advanced Dementia

3. The end-of-life experience in long-term care: five
themes identified from focus groups with residents,
family members, and staff

4. End-of-life care in nursing home settings: Do race or
age matter?

5. Integrating Palliative Medicine into the Care
of Persons with Advanced Dementia: Identifying
Appropriate Medication Use

6. End-of-life needs as perceived by terminally ill older
adult patients, family and staff

7. Pain and Quality of Life Among Residents of
Norwegian Nursing Homes

8. Quality of Life in Nursing Home Residents with
Advanced Dementia

9. End-of-Life Transitions among Nursing Home
Residents with Cognitive Issues

10. Residents" experiences of interpersonal factors in
nursing home care: A qualitative study

11. The quality of advanced dementia care in the
nursing home: the role of special care units

12. An evaluation of the impact of the Gold Standards
Framework on collaboration in end-of-life care

in nursing homes. A qualitative and quantitative
evaluation

13. Pain management for older persons living in nursing
homes: a pilot study

Allen RS, Burgio LD, Fisher SE, Michael Hardin J,
Shuster JL, Jr

Engel SE, Kiely DK, Mitchell SL

Munn JC, Dobbs D, Meier A, Williams CS, Biola H,
Zimmerman S

Reynolds KS, Hanson LC, Henderson M,
Steinhauser KE

Holmes HM, Sachs GA, Shega JW, Hougham GW,
Cox Hayley D, Dale W

Ben Natan M, Garfinkel D, Shachar |

Torvik K, Kaasa S, Kirkevold O, Rustzen T

Cordner Z, Blass DM, Rabins PV, Black BS

Gozalo P Teno JM, Mitchell SL, Skinner J,
Bynum J, Tyler D, et al

Nakrem S, Vinsnes AG, Seim A

Cadigan RO, Grabowski DC, Givens JL, Mitchell SL

Badger F, Plumridge G, Hewison A, Shaw KL,
Thomas K, Clifford C

Tse MM, Ho SS

Metodologia

Aiio de
publicacion

EEUU. Cuantitativa 2005
EE.UU. Cuantitativa 2006
EEUU. Cualitativa 2008
EEUU. Cuantitativa 2008
EEUU. Cuantitativa 2008
Isragl Cuantitativa 2010
Noruega  Cuantitativa 2010
EE.UU. Cuantitativa 2010
EEUU. Cuantitativa 2011
Noruega Cualitativa 2011
EE.UU. Cuantitativa 2012
fe - Mixo 2012
China Cuantitativa 2013
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tantes'®. Las enfermeras, por ejemplo, atribuyeron mds importancia que
los pacientes y los familiares a estar en armonfa con Dios y la oracion.
Mientras que los residentes dieron mds importancia que los profesiona-
les a las necesidades fisicas como permanecer conscientes, hablar de sus
miedos y que les digan la verdad.

Segtin Ben y cols.", las cinco necesidades declaradas por los residentes
como las mds importantes son: ausencia de dolor, mantener la dignidad,
un personal atento, sentirse cémodo con la enfermera y la prevencién
de dificultades respiratorias.

Siguiendo esta linea, Engel y cols.”” sugieren que la satisfaccién de
los cuidadores con los cuidados al final de la vida a sus familiares con
demencia es variable y estd asociado con factores relacionados con la
comunicacién, los servicios de salud, las comodidades de los residentes
y las intervenciones médicas.

RECOMENDACIONES DE MEJORA

En muchas ocasiones es dificil saber cudndo una persona tiene una en-
fermedad terminal y con ello comenzar a realizar cuidados paliativos.
Una de las estrategias para mejorar la atencién al final de su vida es
identificar los eventos de cambio en el estado de salud de los residen-
tes. En un estudio realizado por Allen y cols.”® se analizé la duracién
de los comportamientos especificos y los posibles resultados de estos
comportamientos (p. ¢j., la agitacién verbal, el compromiso verbal con
el personal y la retencién de la cama) entre los residentes de hogares de
ancianos, ya que la condicién médica cambia hasta 3 meses antes de su
muerte. Los residentes que murieron mostraron mds agitacién verbal,
menos tiempo en la interaccion verbal con el personal, y casi el doble de
tiempo restringido en la cama en comparacion con los residentes que no
murieron durante el estudio.

ASPECTOS IMPORTANTES EN UNA BUENA MUERTE

Uno de los estudios més relevantes fue llevado a cabo por Munn y cols.”
y publicado en la revista 7he Gerontologist. Se trata de un estudio cua-
litativo en el que se recogen las experiencias de fin de vida tanto de los
profesionales como de los familiares o los residentes, en un centro de
cuidados a largo plazo.

En este estudio surgen siete temas que los grupos encuestados consi-
deraban indicativos de una buena muerte. Entre ellos estaban 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 falta de carga familiar.

Los grupos encuestados identificaron dos recomendaciones relativas a
la mejora de la atencién de los procesos de fin de vida, que son la nece-
sidad de mds personal relacionado con la atencidn directa y la necesidad
de mayor participacién por parte de los trabajadores sociales.

Estos resultados coinciden con otro estudio llevado a cabo en Alema-
nia®. En €], los residentes echaron en falta mds fisioterapeutas, atencién
medica e intervenciones para evitar las caidas.

MANEJO DEL DOLOR

En relacién con la evaluacién de los procesos de fin de vida, la mayoria de
los estudios se han centrado en la presencia del dolor, ya que es uno de los
factores que mds afecta a la calidad de vida de estos pacientes. Para los pa-
cientes es importante el control del dolor como indicativo de unos buenos
cuidados de fin de vida, y asf lo demuestran estudios donde se establece
una relacion clara entre dolor y calidad de los procesos de fin de vida.
Por ¢jemplo, un estudio publicado en la revista Journal of the American

Gerokomos. 2016;27(2):63-68
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Geriatrics Society en 2010 muestra c6mo los residentes con mejor funcién
cognitiva y los que recibieron medicamentos para el dolor tuvieron mejor
calidad de vida, mientras que los residentes con problemas de conducta
tuvieron una peor calidad de vida®. El estudio concluye que la calidad
de vida al final de la vida en esta poblacién se puede mejorar mediante
una adecuada evaluacién y tratamiento del dolor y la gestién eficaz de los
problemas de conducta.

En la misma linea, Torvik y cols.?? muestran que el dolor tiene un
efecto negativo en el estado de dnimo y para ello es importante mejorar
la formacién de los profesionales en tratamiento del dolor. No solo en la
mejora de tratamientos farmacolégicos, sino también a través de otros
programas de medicina alternativa.

Tse y cols.” proponen que se puede mejorar el manejo del dolor de los
residentes a través de un programa de manejo del dolor integrado (IPMP
por sus siglas en inglés). En su estudio, tras recibir el IPMD el personal de
enfermerfa mostré una mejora significativa en sus conocimientos y acti-
tudes para el manejo del dolor, y los residentes informaron puntuaciones
de dolor significativamente inferiores y utilizaron més estrategias no far-
macoldgicas para el alivio del dolor en comparacién con el grupo control.

En cuanto a la demencia, las personas que padecen esta enfermedad
tienen mayor riesgo de recibir tratamientos muy agresivos que pueden
no ajustarse con los objetivos de la terapia®.

EVALUACION DEL IMPACTO DE LA INTERVENCION PROFESIONAL

Cadigan y cols.”, en un estudio realizado en 2010, muestran cémo los
residentes en las Special Care Units (SCU) eran mds propensos a recibir
tratamiento para la disnea, tenfan menos hospitalizaciones, eran menos
propensos a ser alimentados a través de sondas y tenfan mds probabili-
dades de tener una orden de no hospitalizar, frente a no residentes en
la SCU. La estancia en una SCU se asoci6 con algunos, pero no todos,
marcadores de la mejor calidad de la atencién al final de su vida entre los
residentes de hogares de ancianos con demencia avanzada.

En otro estudio donde evaluaban el impacto del GGSFCH?, los directi-
vos manifestaron que hubo una mejora en la colaboracién entre el personal
de la residencia y profesionales externos de los servicios de salud. Ademds, el
personal demostré un mayor conocimiento de los cuidados al final de vida
y una mayor conflanza, que a su vez dio lugar a una mejor comunicacién y
colaboracion entre profesionales.

PLANIFICACION ANTICIPADA

Un estudio realizado en EE.UU. concluye que en la medida en que la
planificacién anticipada mejora la atencién al final de la vida, las mino-
rfas raciales en los hogares de ancianos estdn en desventaja en compara-
cién con sus compaieros residentes blancos”.

Estos resultados son apoyados por los resultados obtenidos por Go-
zalo y cols.® donde comparan los traslados de los pacientes entre ins-
tituciones sanitarias cuando se acerca el final de vida, y destacan que
los grupos étnicos y raciales eran mds propensos a sufrir este tipo de
traslados que los residentes blancos. Los resultados a los que llegan estos
estudios son interesantes, pero al tratarse de estudios descriptivos, tienen
un alcance limitado.

= DISCUSION

Tras las bisquedas realizadas anteriormente, hemos encontrado mu-
cha heterogeneidad con respecto a las temdticas de estudio, tratamien-
to de los residentes con demencia, satisfacciéon con los cuidados de fin
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de vida, necesidades percibidas por los enfermos terminales, el dolor y
la calidad de vida. Destaca la ausencia de ensayos clinicos controlados,
debido a la problemdtica ética de este tipo de estudios en pacientes en
situacion terminal.

Cabe destacar que en muchos de los estudios encontrados se estudia-
ban los procesos de fin de vida desde la perspectiva de las familias y/o
personal sanitario y no desde la perspectiva de los residentes, lo que nos
llevé a desechar muchos de los articulos encontrados.

Los estudios que investigan los procesos de fin de vida desde la
perspectiva de los familiares son interesantes, pero no ofrecen la vi-
sién que tienen los pacientes que son los que realmente sufren este
proceso.

En Espana no se han encontrado articulos que describan los procesos
de fin de vida en residencias de ancianos, pero sf un estudio que indica
el creciente nimero de muertes en estos lugares”. Se ha comprobado
que a mayor edad, aumenta el porcentaje de fallecidos en el domicilio y
especialmente en las residencias respecto al hospital. Las muertes en resi-
dencias estdn asociadas con mayor edad y con enfermedades del sistema
nervioso central y del sistema endocrino.

Los estudios realizados en otros paises arrojan algo de luz al vacio
existente en nuestro pafs, ya que, aunque los resultados de algunos estu-
dios no se pueden generalizar por la metodologia empleada, si abren la
puerta a nuevas lineas de investigacion y 4reas de mejora.

La mayoria de los estudios encontrados son estudios descriptivos.
Puede ser que al tratarse de un tema poco estudiado, se encuentre atin
en una fase descriptiva. Es importante tenerlo en cuenta en futuras revi-
siones y comprobar si efectivamente esta tendencia va cambiando.

Algunos de los estudios consultados muestran diferencias entre las
percepciones de los pacientes y la de los profesionales sobre qué as-
pectos relacionados con los cuidados consideran mds importantes. La
comunicacién con el paciente y en particular con el enfermo terminal
es esencial para que se dé un buen proceso de fin de vida. Una mala
comunicacién durante el proceso de fin de vida es una de las princi-
pales causas de insatisfaccién de los pacientes y sus familiares®. En un
estudio llevado a cabo por Ben Natan®, los familiares clasificaron el
suministro de informacién como muy importante, ya que una buena
comunicacién permite una mayor implicacién en el cuidado y en la
toma de decisiones terapéuticas.

Otro aspecto que resaltan los autores como importante en los cui-
dados del final de vida en residencias es el manejo del dolor. Segun la
Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos, entre el 60% y el 80% de
los enfermos con cdncer avanzado tienen dolor de moderado a intenso®.
Los estudios encontrados ponen de manifiesto como un buen manejo
del dolor mejora la calidad de vida de los pacientes. Los programas de
manejo del dolor han demostrado ser eficaces®*; por ello, es necesario
mejorar la formacién sobre el manejo del dolor en aquellos profesionales
que lo necesiten y trabajen con este tipo de pacientes.

En cuanto a los pacientes con demencia, se ha comprobado que tanto
la estancia en las SCU como en unidades de cuidados paliativos se han
asociado con indicadores de buena muerte. Por tanto, parece que no hay
un Gnico lugar ideal donde morir si no que cada uno tiene sus ventajas
e inconvenientes.

La estimaci6n de la esperanza de vida es de gran ayuda para guiar
la toma de decisiones durante el proceso de fin de vida; sin embar-
go, resulta especialmente complicada en el caso de los pacientes con
demencia. Se han identificado conductas que se modifican los meses
previos a la muerte'® y también se han desarrollado herramientas como
la Advanced Dementia Prognostic Tool (ADEPT) para estimar la super-
vivencia de los pacientes con demencia en residencias de ancianos,
aunque solo ha demostrado tener una precisién moderada®.

= CONCLUSION

Los resultados de este estudio muestran lo poco que se sabe sobre los
procesos de fin de vida en las residencias de ancianos de nuestro pais.
La falta de evidencia en este sentido no nos permite asegurar que las
residencias sean un lugar adecuado para el desarrollo de los procesos de
fin de vida. Es necesario realizar mds estudios, para conocer la situacién
actual y establecer mecanismos para mejorar los cuidados de fin de vida
en este contexto. Un mayor conocimiento en este tema abrirfa nuevas
lineas de investigacién y podtria suponer una oportunidad de desarrollo
de los cuidados paliativos en este entorno m
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