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Resumen

Introduccion: el Ministerio de Salud y Desarrollo Social, en el afio
2019, reporta que a nivel de determinantes en salud las patologias con
mayor incidencia son las no transmisibles; entre las mas significati-
vas se encuentran las de tipo neurodegenerativo como la demencia;
esto ha resultado en la necesidad de intervenir, tratar y rehabilitar
tempranamente o brindar, segun el paciente, cuidados paliativos,
entendidos como el tratamiento idéneo para pacientes con enfer-
medades avanzadas, crénicas, degenerativas e irreversibles. Obje-
tivo: Identificar el rol de estos profesionales desde el momento en
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que los pacientes son ingresados a un programa o unidad de cuida-
dos paliativos. Metodologia: en la siguiente revision bibliografica se
utilizaron las bases de datos Springer Link, Science Direct, Scopus,
Pubmed, BMC y Google Académico desde el ano 2015 hasta la actua-
lidad, en idioma inglés y espanol; en la metodologia se utilizaron los
pasos establecidos por Tabares et al. y para la biisqueda se usé el ope-
rador booleano AND. Resultados: se encontrd que en las experien-
cias del personal de enfermeria, su principal dificultad fue el dolor
en su identificacion y tratamiento; se evidencié que las necesidades
se deben priorizar para mejorar los conocimientos, capacitacion y
comunicacion del personal de enfermeria y en las barreras identifi-
cadas para el cuidado, la gran mayoria ocurria por falta de prepara-
cién, habilidades, tiempo y escasez del personal de enfermeria para
brindar una atencién integral. Conclusion: el rol de profesional de
enfermeria en los cuidados paliativos de pacientes con demencia es
indispensable dentro del equipo multidisciplinario, debido a que son
la primera linea de contacto con el paciente y su familia.

Palabras clave: enfermeria, demencia, cuidados paliativos.

Summary

Introduction: the Ministry of Health and Social Development in 2019
reports that at the level of Determinants in Health, the pathologies
with the highest incidence are non-communicable; Among the most
significant are those of a neurodegenerative type such as dementia,
this has resulted in the need to intervene, treat and rehabilitate ear-
ly or provide palliative care, according to the patient, understood as
the ideal treatment for patients with advanced, chronic, degenerative
and irreversible. Objective: To identify the role of these professionals
from the moment patients are admitted to a palliative care program
or unit. Method: in the following bibliographic review, the Springer
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Link, Science Direct, Scopus, Pubmed, BMC and Google Academic da-
tabases were used from 2015 to the present, in English and Spanish, in
the methodology the Tabares steps were used At al and for the search,
the Boolean operator AND was used. Results: It was found that the ex-
periences of the nursing staff, their main difficulty was pain in their
identification and treatment, it was evidenced that needs should be
prioritized to improve knowledge, training and communication of the
nursing staff and in the identified barriers to care, the vast majority
occurred due to a lack of preparation, skills, time and lack of nursing
staff to provide comprehensive care. Conclusion: The role of the nurs-
ing professional in the palliative care of patients with dementia is es-
sential within the multidisciplinary team, since they are the first line
of contact with the patient and their family.

Key words: nursing, dementia, palliative care.

Introduccién

Debido al aumento de la esperanza de vida y a la disminucién de la
tasa de fecundidad, la proporcién de personas mayores de 60 afios
esta aumentando rapidamente mas que cualquier otro grupo de edad
en casi todos los paises. El envejecimiento de la poblaciéon puede
considerarse un éxito de las politicas de salud publica y el desarrollo
socioecondémico, pero también constituye un reto para la sociedad,
que debe adaptarse a ello para mejorar al maximo la salud y la capa-
cidad funcional de las personas mayores, asi como su participacién
social y su seguridad (1). La vejez no es homogénea, lo que indica que
el proceso de envejecimiento es diferente en cada individuo, esta se
caracteriza por multiples cambios fisicos, psicolégicos y orgéanicos,
encontrandose condicionados en la gran mayoria a determinantes
sociales como estilos de vida, entorno, situacién econémica, laboral,
familiar entre otros; esta poblacién, en continuo aumento, requiere
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de un manejo intersectorial, que sea equitativo e incluyente, tenien-
do en cuenta sus nuevas necesidades.

En Colombia a nivel de morbilidad, segtin el estudio Sala Situacional
de la Poblacién Adulta Mayor realizado por el Ministerio de Salud y
Desarrollo Social en el ano 2019 (2) reporta que a nivel de determinan-
tes en salud las patologias con mayor incidencia son las no transmi-
sibles; entre las mas significativas se encuentran las de tipo neuro-
degenerativo, como la demencia que se caracteriza por un deterioro
gradual y progresivo de la cognicion, cambios de comportamiento y
pérdida de la memoria que conlleva a aumentar la dependencia en el
sujeto de quien la padece; esto ha resultado en la necesidad de inter-
venir, tratar y rehabilitar tempranamente o brindar segtin el pacien-
te cuidados paliativos, entendidos como el tratamiento idéneo para
pacientes con enfermedades avanzadas, crénicas, degenerativas e
irreversibles, junto a ello es de vital importancia el manejo interdis-
ciplinario entre los profesionales de la salud, sociedad y familia, para
una adecuada aceptacion frente a la enfermedad y el duelo. Se espera
que entre 2015y 2050, el nimero de ancianos que viven en paises con
rentas altas crecera un 56%, en comparaciéon en el 138% en paises con
rentas medio-altas, el 185% en paises con rentas medio bajas y el 239%
(mas del triple) en paises con rentas bajas (3).

A esto se le suma que segun el estudio “Prevalencia de demencia en
adultos mayores de América Latina una Revision Sistematica”, publi-
cado en el 2019, se discute que la prevalencia de demencia en adultos
mayores latinoamericanos es del 11%, un dato mucho mayor a lo esti-
mado en el altimo reporte del Alzheimer Disease International, que
arrojo en el 2015 una prevalencia para Latinoamérica del 8,4% (4).

En nuestro pais, los cuidados paliativos tienen su origen a mediados
de los 80 con la creacion de la primera clinica del manejo del dolor y
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cuidados paliativos en Medellin; en la actualidad su avance se debe a
la Ley 1733 del 2014 “Ley Consuelo Devis Saavedra”, mediante la cual
seregulan los servicios de cuidados paliativos para el manejo integral
de pacientes con enfermedades terminales, crénicas, degenerativas
e irreversibles en cualquier fase de la enfermedad de alto impacto en
la calidad de vida (3). A pesar que el pais cuenta con diferentes fuen-
tes de informacion de cuidado paliativo y demencia, como la Guia de
Practica Clinica 2017 y el Boletin Electrénico de Cuidados Paliativos,
no hay registro de una guia que abarque los cuidados paliativos y de-
mencia especificamente; a esto se le suma que en paises desarrollados
aun se sigue investigando el mejor enfoque para llevar a cabo cuida-
dos integrales y de calidad en estos pacientes.

La atencion paliativa en el contexto de demencia debe considerar el
final de la vida como parte del proceso natural de enfermedad, dado
que la demencia constituye en si una condicién terminal, aunque su
evolucién no sea tan predecible comparada con otras condiciones,
como el cancer en estado terminal (4). De alli la importancia que el
personal en salud y especificamente los profesionales de enfermeria
estén en continua capacitacion para brindar una atencién integral,
individualizada y holistica a esta poblacién especifica; en el caso de
Colombia segun el articulo de revisién “Cuidados al final de la vida:
una oportunidad para fortalecer el patrén emancipatorio de enfer-
meria”, contempla que ya sea por las condiciones laborales, politicas
en salud, desconocimiento, negligencia por parte del personal o un
desconocimiento de los derechos y deberes por parte de los usuarios,
se presenta mucha variabilidad en una adecuada atencién de esta po-
blacién (5).

Asi, se dio la necesidad de hacer una revision bibliografica sobre cui-
dados paliativos enfermeros en demencia para identificar el rol de
estos profesionales desde el momento en que los pacientes son ingre-
sados a un programa o unidad de cuidados paliativo.
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Metodologia

Lasiguiente revision bibliografica consiste en identificar el rol del pro-
fesional de enfermeria en los cuidados paliativos a pacientes con de-
mencia, para esto se utilizaron los pasos indicados por Tabares at al (6).

A. Elaboracion de la pregunta orientadora delarevision: ;Cual es
el nivel de evidencia cientifica que hay en la actualidad sobre del rol
del profesional de enfermeria en los cuidados paliativos a pacientes
con demencia?

B. Busqueda de literatura: Las bases de datos empleadas para esta
revision bibliografica fueron Springer Link, Science Direct, Scopus,
Pubmed, BMC y Google Académico desde el ano 2015 hasta la actua-
lidad, en idioma inglés y espanol; para las blisquedas se us6 el opera-
dor booleano AND.

C. Criterios de seleccion
Criterios de inclusion: Articulos publicados en idioma inglés y espa-
nol, entre el ano 2015 al 2020, nacionales e internacionales.

Criterios de exclusion: Articulos a los cuales no se tuviera acceso al tex-
to completo.

D. Recoleccion de informacion:

Labusqueda se realizé mediante la filtracién de palabras claves como
cuidados paliativos, demencia y enfermeria, donde se logré reco-
lectar un total de 66 articulos; se utilizaron como criterios de inclu-
sion el rol de enfermeria en los cuidados paliativos en pacientes con
demencia, se descartaron 46 que no cumplieron con los criterios de
inclusion, dejando 20, los cuales si cumplian con los parametros de
investigacion.
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Figural. Diagrama de flujo prisma.

BASES DE DATOS Numero de articulos ROL DE ENFERMERIA-
Identificados a través de la CUIDADO PALIATIVO-
Springer ik - =-:o: 338 ""5‘“‘""1‘:;1':5_ "1'756’3‘ Coilzs DEMENCIA Niimero de articulos
Science Direct M : de texto completo
Scopus 74 ‘ ‘ Namero de articulos ‘ evaluados seglin los
Pubmed - - 9% que si cumplieron con criterios de inclusion
e los criterios de TOTAL: 20

BMC ------ -~ 900 - - inclusion
Google Académico - ... 44 NUmero de articulos que no TOTAL: 66

cumplan con los criterios de
inclusion
TOTAL: 1697

Fuente: elaboracién propia.
A. Analisis critico de los estudios incluidos

Consecutivamente los articulos fueron analizados teniendo en cuen-
ta la fiabilidad, aplicabilidad, validez para estudios cuantitativos y
cualitativos, bajo la metodologia de investigacién de Sampieri (7),
quien da los enfoques con los que se realizé la investigacion donde se
comprenden términos generales de los procesos cualitativos y cuan-
titativos; se identificaron los aportes mas sobresalientes en el rol que
cumple la enfermeria brindando cuidados paliativos en pacientes con
demencia, agrupando estos articulos en categorias; para este analisis
se utilizé la herramienta de Excel, creando una ficha que contuvo: ti-
tulo del articulo, autores, objetivo, palabras clave, metodologia, re-
sultados y pais de origen, dado que este es un paquete estadistico que
permite la consolidacién de datos y analisis estadisticos.

Aspectos éticos: Se respetaron los criterios éticos de respeto por la
propiedad intelectual, de acuerdo con la normatividad en Colombia
(34). Teniendo en cuenta que la monografia no implica ningtn ries-
go, pues se aplicaran los procedimientos normalizados para la tabu-
lacién delosdatos y codificacion de estos y que no se prevé la creacién
de una base de datos con informacién personal, y al tratarse de un
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estudio de investigacion secundaria no es necesario ser sometido a la
evaluaciéon del Comité de Etica. Los resultados de la monografia no
vincularan participantes de forma directa y seran publicados, tanto
los resultados de caracter positivo como los negativos.

Resultados

Segun el analisis de los articulos que cumplieron con los criterios de
inclusion, se pudo evidenciar que alrededor del 90% de los mismos
estan en inglés; en cuanto al pais de origen (tabla N°1) observamos
una alta prevalencia de Australia con un 15%, seguido de Paises Bajos
15%, articulos de otros paises con un 15% y finalmente Noruega e In-
glaterra con 10% respectivamente. En los tipos de estudio (tabla N°2),
se evidenci6 que la prevalencia mayoritaria pertenece a estudios cua-
litativos con un 50%, seguido de revisién bibliografica con 20%.

Tabla 1: Caracterizacion de los estudios segun el pais de origen.

REVISON DE ARTICULOS EN BASES DE DATOS
PAIS NUMERODE | ) RCENTAJE
ARTICULOS

Noruega 2 10%
Taiwan 1 5%
Australia 3 15%
Nueva Zelanda 1 5%
Reino Unido 1 5%
Suiza 1 5%
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REVISON DE ARTiCULOS EN BASES DE DATOS
PAIS NUM,ERO DE PORCENTAJE
ARTICULOS
Paises Bajos 3 15%
Otros Paises 3 15%
Inglaterra 2 10%
Israel 1 5%
Canada 1 5%
Croacia 1 5%
Total: 20 100%

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla 2: Caracterizacion de los articulos segtin tipo de estudio.

TIPO DE ESTUDIO
TIPO NUMERO PROMEDIO
Cuantitativa 3 15%
Cualitativa 10 50%
Mixto 3 15%
Revision
Bibliografia 4 20%
Total 20 100%

Fuente: elaboracion propia.

73



Cuidados paliativos enfermeros en pacientes con demencia:
revision bibliogrdfica

Al revisar los 20 articulos, se obtuvo informacién relacionada con
cuidados paliativos de Enfermeria en pacientes con demencia, asi:
una experiencia dolorosa de comprensién limitada: experiencias de
los profesionales sanitarios con cuidados paliativos de personas con
demencia grave en hogares de ancianos noruegos (8), intervenciéon
del dolor para personas con demencia en hogares de ancianos (PID):
protocolo de estudio para una intervencion cuasi-experimental de
enfermeria (9), reflexiones de enfermeras especialistas en cuidados
paliativos sobre una intervencién educativa de cuidados paliativos
en cuidados de larga duracién: un analisis de contenido inductivo
(10), contexto, mecanismos y resultados en la atencién al final de la
vida de las personas con demencia avanzada (11), ;qué permite una
buena atencién al final de la vida de las personas con demencia? un
estudio cualitativo de multiples métodos con las partes interesadas
clave (12), cuidados paliativos en demencia (13), cuidados paliativos
en la demencia: revisién de la literatura sobre el conocimiento y las
actitudes de las enfermeras hacia la evaluacién del dolor (14), necesi-
dades de las enfermeras al colaborar con otros profesionales sanita-
rios en la atencién paliativa de la demencia (15), acuerdo del personal
de residencias de ancianos con los principios de cuidados paliativos:
un estudio transversal de PACE entre enfermeras y asistentes de aten-
cién en cinco paises europeos (16), necesidades del personal de enfer-
meria para brindar cuidados paliativos a las personas con demencia
en el hogar o en centros de atencién a largo plazo: una revisiéon del
alcance (17), necesidades del personal de enfermeria en la prestacién
de cuidados paliativos a las personas con demencia en el hogar o en
hogares de ancianos: una encuesta (18), agitacion cerca del final de la
vida con demencia: un estudio etnografico de la atencién (19), quiero
sentirme como en casa: establecer qué aspectos del disefio ambiental
son importantes para las personas con demencia que se acercan al fi-
nal de la vida (20), cuidados paliativos para pacientes con demencia
en hogares de ancianos: evaluacién del servicio y factores de riesgo
de mortalidad (21), un programa de entrenamiento de simulacién ba-
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sado en pantallas para mejorar los cuidados paliativos de las perso-
nas con demencia avanzada que viven en instalaciones residenciales
para el cuidado de la tercera edad y reducir los traslados hospitala-
rios: protocolo de estudio para el ensayo controlado aleatorizado en
grupo, mejorando la educacion y la formacién en cuidados paliativos
mediante la simulacion en la demencia (IMPETUS-D) (22), barrerasa
los cuidados paliativos para la demencia avanzada: una revision del
alcance (23), calidad de la muerte y calidad de la atencidn al final de
la vida de los residentes de hogares de ancianos en seis paises: un es-
tudio epidemiolégico (24), conexiones significativas en la atencién,
al final de la vida, de la demencia en hogares de cuidados a largo pla-
z0(25), barreras percibidas y facilitadores en la prestacion de cuida-
dos paliativos a personas con demencia grave: experiencias de los
profesionales sanitarios (26), un enfoque facilitado para las conferen-
cias de casos familiares para personas con demencia avanzada que
viven en hogares de ancianos: percepciones de los coordinadores de
planificacién de cuidados paliativos y otros profesionales de la salud
en el estudio IDEAL (27).

Luego de enumerar los temas, éstos se agruparon en tres categorias;
enrelacion a la tematica, estas son:

1. Experiencias del personal de enfermeria en cuidados paliati-
vos de pacientes con demencia.

2. Necesidades del profesional de enfermeria parala atencién de
pacientes con demencia terminal.

3. Barreras y facilitadores del profesional de enfermeria en pa-
cientes con demencia terminal.

Experiencias del personal de enfermeria en cuidados paliativos
de pacientes con demencia: En esta categoria se encontraron siete
articulos donde se evidenciaron las siguientes similitudes en los re-
sultados; se debe mejorar los conocimientos, capacitaciéon, y comuni-
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cacién del personal interdisciplinario a la hora de brindar una aten-
ciénintegrayde calidad a esta poblacién; asi mismo se denota que en
los paises desarrollados se cuenta con la especializacién de Enferme-
ria para estos pacientes en concreto y su cuidado se da mayoritaria-
mente en hogares geriatricos.

En uno de los estudios se encontroé que las experiencias de los profe-
sionales de Enfermeria, al brindar cuidados paliativos a personas con
demencia severa es el dolor principalmente, debido a su compren-
si6n limitada de los modos de expresién individuales de los pacien-
tes. Por ello, los profesionales de Enfermeria lucharon por compren-
der a los pacientes “leyendo” su sufrimiento donde ocasionalmente
lograron calmar a los pacientes, pero, a menudo tenian la sensacién
de quedarse cortos en situaciones relacionadas con el alivio del dolor
y el afrontamiento de sintomas conductuales, como la agresion y el
rechazo alaatencién (8).

En otro estudio se dice que, entre el 19 y el 83% de las personas con
demencia padecen un dolor que no se trata adecuadamente en los
ultimos meses de vida; por ello un gran niimero de profesionales de
enfermeria que atienden a estas personas en hogares de ancianos
carecen de la experiencia adecuada, por lo tanto, es posible que no
siempre reconozcan, evaliien y traten el dolor en aquellos pacientes
con demencia que tienen problemas complejos, de manera adecua-
da, a tiempo y eficientemente (9).

En el tercer articulo los autores dan a conocer que las categorias que
surgen de los registros incluyen la importancia de las relaciones, el
intercambio de conocimientos, la comunicacién y los desafios de
brindar cuidados paliativos en un entorno de cuidados a largo plazo.
La evidencia de los registros indic6 que las relaciones sostenidas en-
tre las enfermeras especialistas en cuidados paliativos y el personal
(enfermeras registradas, asistentes de salud), asi como el aprendizaje
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reciproco, fueron factores clave que respaldaron la implementacién
de esta intervencion educativa en cuidados paliativos (10).

En un estudio realizado en Reino Unido se mostro6 que las enfermeras
almirantes son enfermeras especializadas para tratar a personas con
demencia y sus respectivas familias a lo largo de la progresién de la
enfermedad hasta el duelo; por lo anterior, se concluye que los bue-
nos cuidados paliativos para las personas con demencia avanzada se
sustentan en la priorizacion de la atencién psicosocial, espiritual, el
desarrollo de relaciones con los cuidadores familiares, el abordaje de
las necesidades fisicas, incluido el manejo de los sintomas y la aten-
cién continua e integrada proporcionada por un equipo multidisci-
plinario (11).

En un articulo desarrollado en Inglaterra relata que las personas con
demencia avanzada a menudo experimentan una atencién al final de
la vida sub6ptima con un control inadecuado del dolor, mayor hospi-
talizacion y menos intervenciones en cuidados paliativos por parte
del profesional de Enfermeria en comparacién con las personas con
cancer. A través de un andlisis integrador se identificaron siete facto-
res clave necesarios para la entrega de una buena atencién al final de
la vida para las personas con demencia: discusiones de planificacién
oportunas; reconocimiento del final de la vida y prestacién de cuida-
dos de apoyo; coordinacion de la atencién; relaciones laborales efec-
tivas con la atencién primaria; gestion de la hospitalizacién; cuidado
continuo después de la muerte; valoracién del personal y el aprendi-
zaje continuo. Estos factores abarcan toda la trayectoria de la enfer-
medad (12).

En otro articulo se discuti6 la literatura actual sobre cuidados palia-
tivos en la demencia, con el fin de aclarar la evidencia que subyace
en el Libro blanco que define los cuidados paliativos éptimos en perso-
nas mayores con demencia de la Asociaciéon Europea de Cuidados Pa-
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liativos en el 2012. Recomienda que para brindar dicha atencidn, es
importante educar a los profesionales de enfermeria, las familiasy a
la nacién con respecto a la importancia de la atencién paliativa en la
demencia; se considera que la atencién primaria tiene un papel muy
importante en el desarrollo de la atencién paliativa para los pacien-
tes con demencia teniendo en cuenta que la provisién actual de cui-
dados paliativos se aborda en su totalidad sobre el cuidado de otras
formas de enfermedades crénicas; por esto, se necesitara una nueva
provision de lugares de cuidados paliativos; sin embargo, muchos
pacientes que sufren de demencia actualmente son tratados en ho-
gares de ancianos que reciben una opinién de los médicos generales
y sus equipos; en muchos casos los pacientes que sufren de demencia
también necesitardn ser tratados en el hogar por lo que los servicios
de tipo ‘Hospicio en el hogar’ deberan expandirse y estos también re-
queriran la participacion de los médicos de cabecera, de equipos de
atencién primaria y que las enfermeras se especialicen en cuidados
paliativos para pacientes con demencia (13).

En una revision de la literatura que buscaba explorar la evidencia
sobre el conocimiento y las actitudes de las enfermeras hacia la eva-
luacién del dolor en personas mayores con demencia, dio como resul-
tado cinco temas; estos incluyeron: 1) Desafios en el diagnoéstico del
dolor en la etapa de demencia 2) Insuficiencias de las herramientas
de evaluacién del dolor 3) Limitaciones de tiempo y presiones de la
carga de trabajo 4) Falta de comunicacion y trabajo en equipo inter-
disciplinario 5) Capacitacién y educacioén; de esta manera, las enfer-
meras desempenan un papel clave en el tratamiento eficaz del dolor
mediante el uso de herramientas de evaluacion, la observacion del
comportamiento y la eleccion de analgésicos. Aun asi, la valoracién
del dolor en la demencia sigue siendo un desafio para las enfermeras
debido a la complejidad y la individualizacién de los comportamien-
tos relacionados con el dolor (14).
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Se identifica que el roll de enfermeria presenta dificultades en el ma-
nejo de cuidados paliativos en pacientes con demencia; segun las
experiencias de las enfermeras, su principal dificultad fue el identi-
ficacién y manejo del dolor, la comunicacién con el equipo multidis-
ciplinario y la falta de un enfoque integral.

Necesidades del personal de enfermeria en cuidados paliativos
de pacientes con demencia: Un estudio transversal afirma que la
colaboracién interprofesional adecuada es esencial para proporcio-
nar una atencién paliativa en demencia de alta calidad en diferentes
entornos; las enfermeras expresaron una necesidad de coordinacién,
por ejemplo, nombrar un coordinador de cuidado paliativo para que
actile como persona de contacto central. Ademas, en entornos de
atencién domiciliaria y hogares de ancianos las enfermeras indica-
ron necesidades relacionadas con la coordinacién de tareas (respon-
sabilidad y divisidon de tareas) y la comunicacion (transferencia de
informacién y accesibilidad de otras disciplinas).

Durante los ingresos en hogares de ancianos las enfermeras conside-
raron importante tener acuerdos de atencién sobre los deseos del fi-
nal de laviday optimizar una calida bienvenida (realizar previsiones
previas al ingreso y recibir informacién practica para orientar a las
personas con demencia y sus seres queridos) (15).

En otro estudio se evalu6 el grado de acuerdo con los principios basicos
de cuidados paliativos de enfermeras y asistentes de cuidados que tra-
bajan en residencias de ancianos en varios paises, la mayoria del perso-
nal de todos los paises estuvo de acuerdo en que los cuidados paliativos
implican mas que el tratamiento del dolor (58% en Polonia a 82% en
Bélgica), cuidados espirituales (62% en Italia a 76% en Bélgica) y cui-
dados a la familia o parientes (56% en Italia a 92% en Bélgica). El1 51%
en Paises Bajos y el 64% en Bélgica no estuvieron de acuerdo en que los
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cuidados paliativos deberian comenzar en la Gltima semana de vida y
entre el 24% en Bélgica y el 53% en Polonia estuvieron de acuerdo en
que los cuidados paliativos y el tratamiento intensivo para prolongar
la vida de estas personas pueden darse en conjunto (16).

En otro articulo se da entender la importancia de comprender lo que
el personal de enfermeria necesita para brindar cuidados paliativos,
especificamente para personas con demencia, esto facilita el desarro-
llo de intervenciones personalizadas y factibles (17).

Por otro lado, un estudio identificd, por medio de una encuesta, que
las necesidades de apoyo de mayor rango en la prestacién de cuidados
paliativos por parte del profesional de Enfermeria fueron reconocer
y lidiar con conductas desafiantes (41%), dolor (38%) emociones (34%);
proporcionar orientacién en la fase de agonia (34%) y comunicarse
con personas con demencia grave (33%). Las necesidades de apoyo de
mayor rango en la comunicacién al final de la vida fueron lidiar con
los desacuerdos familiares (58%) y la participacion de las personas
con demencia en la toma de decisiones al final de la vida (41%); se die-
ron diferencias significativas entre los entornos en cuanto a las nece-
sidades de apoyo para “comunicarse con personas con demencia gra-
ve”, lo cual fue respaldado por el 42% de los encuestados de atencién
domiciliaria y el 23% de los encuestados de hogares de ancianos. Las
necesidades de “sentirse cobmodo al cuidar a personas con demencia”
fueron respaldadas por el 13% de los encuestados de atenciéon domici-
liaria y el 3% de los encuestados de hogares de ancianos (18).

En otro articulo, los investigadores buscaron interpretar céomo la
agitacion en las personas con demencia que se acercan al final de la
vida se comprende y maneja en diferentes entornos de atencién; este
estudio dio como resultado dos “tipos ideales” principales de mode-
los explicativos del personal en salud (enfermeros, médicos, auxilia-
res, entre otros) para la agitacion: en el primero, el personal atribuye

80



Pensar, sentir, actuar: esencia vital

comportamientos agitados al “juicio moral” de la persona, hacién-
dola propensa a respuestas de rechazo o punitivas, en el segundo, el
personal adopta un enfoque mas “basado en las necesidades” en el
que los comportamientos de agitacién se consideran significativos y
se manejan con enfoques proactivos e investigativos; estos diferentes
enfoques parecen tener consecuencias importantes para el momen-
to, la frecuencia y la calidad de la respuesta del personal (19).

En otro estudio, sugieren que hay poca conciencia de los beneficios de
un modelo de atencién basado en las relaciones con su enfoque en el
liderazgo, el trabajo en equipo, la practica profesional de enfermeria,
el sistema de prestacion de atencién al paciente, la practica impul-
sada por los recursos y la medicion de resultados con el paciente y
la familia en el centro de todas las actividades; por esto es necesario
aumentar la investigacion, la educaciéon y los enfoques de la atencién
al final de la vida para quienes brindan atencién a las personas que
viven en residencias, especialmente aquellas con demencia que se
acercan al final de sus vidas (20).

En otro articulo realizaron encuestas a pacientes con demencia que
participaban en un programa de cuidados paliativos en un centro de
cuidados a largo plazo en Taipéi, Taiwan. El programa es operado por
un equipo multidisciplinario de Centro Psiquiatrico de la ciudad de
Taipei -TCPC- que incluye neurélogos, psiquiatras, enfermeras psi-
quiatricas, trabajadores sociales, farmacéuticos y psicélogos clinicos
certificados por una junta. Al integrar el programa de cuidados palia-
tivos, el equipo ha colaborado bien con el personal de enfermeria en el
hogar de ancianos. Se inscribieron 57 pacientes con demencia avanza-
da, luego se comparé el grado de utilizacion de los servicios médicos
antes y después de la provisién de cuidados paliativos, dando como re-
sultado que la provisién de cuidados paliativos a pacientes con demen-
cia reduce el grado de utilizacién de los servicios médicos (21).
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Dentro de las necesidades se evidenci6 que el rol de enfermeria se ve
afectado por la falta de conocimientos, capacitacién, y comunicacién
del personal de enfermeria a la hora de brindar cuidados paliativos a
pacientes con demencia.

Barreras y facilitadores enfermeros en cuidados paliativos y de-
mencia: Un articulo identific6 que el personal de enfermeria carece
de conocimientos y habilidades para brindar un buen cuidado en la
atencién de la demencia al final de la vida, dado que varios estudios
han encontrado que la atenciéon de la demencia al final de la vida no
es 6ptima y el personal de enfermeria ha informado que se beneficia-
ria de la capacitacion en cuidados paliativos y demencia. El principal
resultado fue la reducciéon de los traslados al hospital y las muertes
en este mismo lugar, en un 20% durante seis meses de la intervencién
en comparacion con el grupo de control; los resultados secundarios
incluyeron la aceptacion de los objetivos de los planes de atencién du-
rante seis y doce meses, el cambio en el conocimiento y las actitudes
del personal hacia la atencién paliativa de la demencia durante seis
meses, el cambio en los traslados al hospital y las muertes en el hospi-
tal durante doce meses (22).

Por otro lado, en un articulo se identific6 que las barreras de la aten-
cidén en los cuidados paliativos fueron la escasez de personal y la ne-
cesidad de mas tiempo para brindar una adecuada atencion, segiin
mostraron las entrevistas con el personal de enfermeria, la gran ma-
yoria de los participantes lo expresé como una barrera para los cui-
dados paliativos. La escasez de personal se relacioné con la necesidad
de dedicar mas tiempo a cada paciente debido a la naturaleza de la
atencion necesaria para brindar un cuidado de calidad a los pacientes
con demencia; este aspecto se relacion6 con una menor satisfaccién
en la calidad de los cuidados paliativos de los pacientes. Cuando el
personal pudo concentrarse menos en el cumplimiento de las tareas,
fue mas capaz de tener interacciones significativas que a veces dismi-
nuyeron la necesidad de intervenciones farmacéuticas (23).
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En otro estudio se evalud la calidad de la muerte y atencién al final de
la vida, donde el personal percibe que una proporciéon considerable
de los residentes de hogares de ancianos muere de angustia fisica y
emocional, el personal (enfermeros, médicos, entre otros) calificé los
aspectos de la atencién general en un hogar de ancianos al final de
la vida como de alta calidad para la gran mayoria de los residentes;
sin embargo, calific6 la calidad de la atencién al final de la vida como
mas deficiente en areas relacionadas con los cuidados paliativos y la
muerte (24).

En otro estudio se identific6 que algunos miembros del personal y
familiares se refirieron a las personas con demencia como “ya per-
didas” (personal), “no siendo la misma persona” (familiar) o que “no
estan realmente vivas como deberian estar” (familiar) en el momento
en que ocurrieron las Gltimas etapas de la demencia y el final de la
vida; esto fue mas comun entre el personal de enfermeria registrado
que entre los asistentes de atencién médica, quienes también infor-
maron relaciones mas cercanas con los residentes con demencia. Se
consider6 que esta pérdida percibida con la persona por demencia
antes de la muerte provocéd que algunos miembros de la familia no
estuvieran alli cuando fallecieron (25).

En otra investigacion se encontroé que los hallazgos principales indi-
can que los profesionales sanitarios (enfermeros profesionales, auxi-
liares de enfermeria, médicos, entre otros) experimentan una falta
de continuidad como principal barrera para facilitar los cuidados
paliativos. Los profesionales de la salud se sienten en conflicto entre
querer dedicar mas tiempo al cuidado de cada residente individual
y el sentirse presionados para ayudar a todos. Aunque los recursos
son escasos, los profesionales sanitarios siempre dan prioridad a los
residentes moribundos, ya sea mediante la contratacioén de personal
adicional o lareorganizacién de tareas, de forma que se facilite la per-
manencia de alguien con el residente terminal; la planificacién de la
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atencién avanzada se destacé como un facilitador en la prestacion de
cuidados paliativos. Una de las enfermeras practicas autorizadas dijo
que los cuidados paliativos para los residentes con demencia severa
exigen conocimientos y observaciones precisas (26).

En otro articulo donde se realizaron entrevistas con 11 coordinadores
de planificacién de cuidados paliativos, 18 enfermeras, 8 trabajadores
de la salud aliados y 3 médicos, los beneficios percibidos de las con-
ferencias de casos facilitados incluyeron una mejor comunicaciéon
entre el personal y las familias, una mayor participacién multidisci-
plinaria en las conferencias de casos y la planificaciéon de la atencién,
y mejores actitudes y capacidades del personal para los cuidados pa-
liativos de la demencia. Los factores clave que influyen en la imple-
mentacidn incluyen: niveles de personal y tiempo; apoyo de la geren-
cia, el personal de enfermeria, los médicos y comentarios familiares
positivos (27).

El rol de enfermeria presenta barreras a la hora de brindar cuidados
paliativos en demencia, siendo las mas relevantes: falta de conoci-
miento, de capacitacion, habilidades, tiempo y escasez de personal.

Discusion

En los hallazgos obtenidos en la primera categoria de un 35% de los
articulos revisados, la dificultad que més se percibi6 en el manejo de
cuidados paliativos en pacientes con demencia segiin las experien-
cias de las enfermeras fueron el dolor, la comunicaciéon con el equipo
multidisciplinario y la necesidad de un enfoque biopsicosocial. Fren-
te a esto se encontré gran similitud con el estudio del autor Alpizar
Herrera quien plantea que “[...] existe ain mucho por trabajar; ya
que a nivel general hay un gran grado de desconocimiento y dificul-
tad para reconocer la demencia como una condicién terminal, esto
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limita o retrasa el abordaje paliativo y alin mas importante la toma
de decisiones, lo que perjudica directamente al paciente y anade a la
carga que representa para cuidadores, familiares y personal de salud
esta condicién” (28).

Consecutivamente, un estudio realizado en 2019 por Germossa y Rag-
nhild confirma el papel fundamental que cumple la enfermeria en
el manejo del dolor; este obtuvo como resultado que la interferencia
media del dolor con la funcién fisica y emocional se redujo general-
mente en todas las encuestas después de la introducciéon del manejo
del dolor basado en el programa enfermero (29).

Dentro de los resultados de la segunda categoria llamada: necesidades
del personal de enfermeria en cuidados paliativos de pacientes con de-
mencia (30%), se identificé que se debe priorizar los esfuerzos para me-
jorar los conocimientos, capacitacion, y comunicacién del personal de
enfermeria, asi como la necesidad de crear un orden jerarquico en el
equipo multidisciplinario a la hora de brindar una atencién holistica
y de calidad. Esto concuerda con el estudio Percepcion, experiencia y
conocimiento de las enfermeras sobre los cuidados paliativos en las
unidades de cuidados intensivos realizado por Piedrafita-Susin y Yol-
di-Arzoz donde llegaron a la conclusién que “[...] para lograr una aten-
cién de calidad al final de la vida, es necesario incentivar la formacion
del enfermero en cuidados paliativos y fomentar su apoyo emocional,
para realizar un trabajo multidisciplinario efectivo y la inclusién del
enfermero en la toma de decisiones” (30).

Seguidamente, se corroboran estos resultados con un estudio cualita-
tivo fenomenolégico descriptivo que se realizé en el 2017 que buscaba
describir las dificultades percibidas por el personal de enfermeria en
la prestacion de cuidados al final de la vida a pacientes criticos dentro
de las unidades de cuidados intensivos (UCI), donde se logré concluir
que el personal de enfermeria necesita una adecuada formacién en
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cuidados terminales mediante el uso de guias o protocolos y el desa-
rrollo de estrategias de afrontamiento (31).

Se identific6é que en la tercera categoria, barreras y facilitadores en-
fermeros en cuidados paliativos y demencia (35%), los principales
obstaculos que se presentan a la hora de brindar cuidados paliativos
en demencia fueron: falta de conocimiento, de capacitacién, habili-
dades, tiempo y escasez del personal de enfermeria para brindar una
atencién integra, sumado a esto el poco apoyo familiar que reciben
algunos de estos pacientes al final de la vida. Estos resultados se di-
ferencian de la investigacion realizada por Uitdehaag y Stellato en
2019, donde sus resultados demuestran que las barreras encontradas
fueron la falta de planificacién proactiva de la atencién, la falta de
posibilidades de consulta interna y la falta de evaluacion de las pre-
ferencias y necesidades de los beneficiarios de la atencién para una
transicion sin problemas a otro entorno (32).

Por otra parte, en la investigacion Barreras emocionales y cognitivas
de la atencion por duelo entre el personal clinico en cuidados palia-
tivos de hospicio, realizada por Chun Lin y Yu Fan, sus resultados
coinciden en que la capacitacion es imprescindible para el manejo y
apoyo del duelo (33).

Limitaciones e implicaciones para futuras investigaciones
Se identific6 la necesidad de continuar investigando el tema de los
cuidados paliativos en los pacientes con demencia, pues atin hay des-
conocimiento del rol del enfermero en este ambito, lo cual repercute
en la atencién con calidad al final de 1a vida.

Conclusiones

Finalmente, después de la revision realizada se identific6 que el rol
del profesional de Enfermeria en cuidados paliativos en pacientes con
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demencia es indispensable en el equipo multidisciplinario, ya que son
la primera linea de contacto con el paciente y su familia. Es debido a
esto que esta profesion se ve en la necesidad de desarrollar habilidades
empiricas a la hora de interpretar las conductas como el dolor de estos
individuos, para poder brindar un cuidado integro y de calidad tanto
en la progresién como en el final de vida de estos pacientes.

En Colombia, debido alaumento de la esperanza de viday delasenfer-
medades no transmisibles, la atencién en salud para estos individuos
se ha incrementado, haciendo que la sociedad y los profesionales de
enfermeria, asuman el reto de adaptarse a las nuevas necesidades que
trae consigo la poblacién adulta mayor y a pesar de que hay diferentes
fuentes de informacion de cuidado paliativo y demencia, actualmen-
te no hay ninguna guia que abarque los cuidados paliativos y demen-
cia especificamente.

Consecuentemente, se evidencio que en paises desarrollados atin se
sigue investigando el mejor enfoque parallevar a cabo cuidados inte-
gralesy de calidad en estos pacientes, por ello los profesionales de en-
fermeria necesitan estar en continua capacitacién para brindar una
atencidén integral, individualizada y holistica a esta poblacién.
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