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Prélogo

La proporcion de personas mayores de 65 anos esta aumentando
de manera gradual en Europa y en Espana. A pesar de que la mayo-
ria de los fallecimientos se producen en personas mayores de 65 anos,
hay relativamente pocas politicas que se centren en estudiar el final
de la vida en este grupo de edad debido a que los estudios sobre el
final de la vida se han centrado tradicionalmente en el cancer. Siendo
esta poblacion la que mis se beneficiaria de un enfoque paliativo en
la asistencia; paradéjicamente, es la que recibe menor atencion palia-
tiva por parte de los recursos especializados.

Aunque son muchos los mayores que viven en sus hogares, la
menor disponibilidad de cuidadores informales para la atencion do-
miciliaria ha ocasionado que las residencias cobren una gran impor-
tancia, por lo que el nimero de personas que viven en residencias
de mayores ha aumentado en Europa y en nuestro pais.

En muchos casos, las personas que residen en este tipo de centros
no lo hacen por eleccion propia, sino que presentan algin tipo de
dependencia que hace que precisen cuidados especializados que no
pueden ser prestados en el domicilio. Las personas mayores que vi-
ven en residencias de mayores presentan unas condiciones de de-
pendencia, multimorbilidad y fragilidad superior a la poblacion ge-
neral, y muchas de ellas presentan necesidades paliativas que precisan
ser abordadas. Sin embargo, los datos recogidos de la literatura cien-
tifica internacional nos hablan de que no existen unos buenos cuida-
dos al final de la vida en estos centros. Se esta reflexionando mucho
sobre la situacion general de las residencias en nuestro pais, especial-
mente sobre aquellos aspectos relativos a la gestion del final de la
vida.

Por otro lado, seglin los datos proporcionados por el Ministerio de
Sanidad, la pandemia derivada de la expansion del virus SARS-CoV-2
se cebo especialmente con las personas mayores, y en concreto en
aquellas que residian en residencias.
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Instituciones como la Organizacion Mundial para la Salud y la
Sociedad Europea de Cuidados Paliativos remarcan la importancia
de desarrollar programas de intervencion al final de la vida en re-
sidencias de mayores. En otros paises europeos, se han desarrollado
distintos programas de atencion al final de la vida en residencias de
mayores como pueden ser el Gold Standards Framework for Care
Homes, el programa Route to Success o el programa Namaste; sin
embargo, hasta la fecha, no se dispone de un programa de atencion
de estas caracteristicas en nuestro pais.

El programa que se plasma en este documento ha sido desarro-
llado teniendo en cuenta el contexto cultural y organizativo especifi-
co de nuestro pais, y ha contado con la participacion de los profe-
sionales de residencias de mayores, lo que supone un beneficio
adicional de cara a su aplicabilidad.

El programa destaca ademas por su concrecion, ofreciendo un
marco tedrico para cada uno de sus objetivos, asi como informa-
cion practica para su implementacion como pueden ser modelos de
entrevistas, formularios, algoritmos de decision, indicadores de eva-
luacion vy listas de verificacion de las intervenciones.

En este libro se explica ademds detalladamente el procedimien-
to por el que se ha desarrollado el programa que ofrecemos, dando
la posibilidad a los futuros lectores de desarrollar su propio programa
siguiendo una metodologia rigurosa.

Consideramos que un documento como el que proponemos pue-
de suponer una inestimable ayuda a los profesionales de residencias
interesados en mejorar su practica asistencial, asi como para los pro-
fesionales de atencion primaria vinculados a estos centros, gestores
sanitarios, asi como para profesionales en formacion que decidan
especializarse en este campo.



1. CONTEXTO Y FILOSOFIA
DEL PROGRAMA NUHELP

RaraeL MonNToya JUAREZ, EMiLIo MoTa RovERO
Y DaANIEL PUENTE FERNANDEZ

1.1. INTRODUCCION

La proporcion de personas mayores de 65 anos estd aumentando
de manera gradual en Europa. Segin la Oficina Estadistica de la
Union Europea Eurostat, el 1 de enero de 2019, 90,7 millones de eu-
ropeos (20,3%), tenian mas de 65 anos. Esto supuso, en ese momen-
to, un aumento de 2,9 puntos porcentuales con respecto a la deter-
minacion anterior, que databa del afio 2009 (1). Se estima que esta
tendencia al alza continte en los paises de la Union Europea (UE).
Segln este mismo organismo, para el ano 2050 se espera que 149,2
millones de personas, el 28,5% de la poblacion total de los paises de
la Union, tengan mas de 65 anos (1).

En el caso de Espana, la prevision no es distinta. El Instituto
Nacional de Estadistica (2) prevé un envejecimiento de la pobla-
cion residente en Espana. Actualmente, en Espafia hay 9,28 millones
de personas (19,6 %) que tienen mas de 65 anos, y se estima que este
porcentaje se situard en el 31,4% para el ano 2050.

A pesar de que la mayoria de los fallecimientos se producen
en personas mayores de 65 afos, hay relativamente pocas politi-
cas que se centren en estudiar el final de la vida en este grupo de
edad (3). Esto es debido a que los estudios sobre el final de la vida
se han centrado tradicionalmente en el cancer, y solo a partir de los
cambios en los patrones a la hora de enfermar; se ha desviado el
foco de atencion a otras enfermedades cronicas como las enferme-
dades cardiovasculares, EPOC, insuficiencias organicas (cardiaca,
renal y respiratoria), o neurolégicas como la demencia, que son
muy prevalentes, y en muchos casos coexisten entre las perso-
nas mayores. Siendo esta poblacién la que mas se beneficiaria de
un enfoque paliativo en la asistencia, paraddjicamente, es la que
recibe menor atencion paliativa por parte de recursos especializa-

dos (3).
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Satisfacer las necesidades de estas personas mayores al final de su
vida requiere, segin la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos
(EAPC) (4), mejorar el acceso a los cuidados paliativos de este grupo
de edad, incluyendo a las personas que mueren de enfermedades
cronicas distintas al cancer.

Aunque son muchos los ancianos que viven en sus hogares, la
menor disponibilidad de cuidadores formales para la atencion domi-
ciliaria ha ocasionado que las residencias cobren una gran importan-
cia en el cuidado de personas mayores.

Segun los ultimos datos publicados por Eurostat, que datan del
ano 2018, existen 836,5 camas en residencias de mayores por cada
100.000 habitantes (5). En Espana, se ha observado una tendencia
ascendente en el nimero de centros residenciales desde el 2004 has-
ta nuestros dias. Mientras que en el afio 2004 el nimero de centros
residenciales en Espana era aproximadamente de 5.161 centros, en el
ano 2020 el nimero de centros se sitda en 5.556. Esto también ha
supuesto el aumento en el nimero plazas residenciales, que ha pa-
sado de 44.408 en 2004, a 55.328 plazas en 2020 (0).

Normalmente, las personas que recurren a este tipo de centros no
lo hacen por eleccion propia, sino que presentan algin tipo de de-
pendencia que hace que precisen cuidados especializados que no
pueden ser prestados en el domicilio. Segtn el informe de la Funda-
cion Instituto Edad y Vida (7), las personas mayores que viven en
residencias de mayores presentan una edad media avanzada, un 76 %
presentan mas de tres diagnosticos activos, el 66% toman al menos
7 farmacos, el 63% padecen deterioro cognitivo y el 43% fallecen
durante el primer ano que viven en la residencia. Ademas, al ano un
38% de las personas mayores que viven en residencias son derivados
a los servicios de urgencias al menos una vez. En conclusion, las per-
sonas que residen en estos centros presentan unas condiciones de
dependencia, multimorbilidad y fragilidad superior a la poblacion
general.

De acuerdo con este perfil, es fundamental que se realice un
abordaje paliativo en las residencias de mayores. Sin embargo, los
datos recogidos de la literatura cientifica internacional nos ha-
blan de que no existen unos buenos cuidados al final de la vida en
estos centros. Sintomas como el dolor, la ansiedad, la confusion, la
disnea y las nduseas son sintomas comunes en la ultima semana de
vida de los residentes institucionalizados. (8-12). Otros estudios de-
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muestran que las terapias agresivas siguen siendo habituales en los
residentes de residencias de mayores, especialmente en pacientes
con demencia (13, 14), y que muchos pacientes siguen recibiendo
medicamentos no prescritos como tratamientos paliativos o para el
control de los sintomas, a pesar de encontrarse en la fase final de
la vida (15, 106).

Varios estudios nacionales han detectado una alta prevalencia de
necesidades paliativas en mas de la mitad de los usuarios de las re-
sidencias de mayores, presentando una esperanza de vida limitada
(17-19)

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (3) y la Asociacion
Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) (4) animan a la implementa-
cion de programas de cuidados paliativos en los centros de cuidados
de larga estancia como las residencias de mayores. Existen experien-
cias exitosas de integracion de cuidados paliativos en residencias de
mayores. Programas como el Gold Standards Framework for Care
Homes (GSFCH) para el final de la vida se implementaron en el Rei-
no Unido con bastante éxito (20, 21).

Recientemente, se han realizado en este tipo de centros, a nivel
europeo, distintos programas de intervencion como el proyecto PACE
(PAlliative Care for older people in care and nursing homes in Euro-
pe) (11, 22), o el programa Namaste especifico para residentes con
demencia (23).

En Espana no hay, hasta el momento, ningin programa cuyo obje-
tivo sea mejorar la atencion al final de la vida en residencias de mayo-
res. Estudios previos indican que los profesionales de estos centros
califican la atencion al final de la vida en residencias como buena (24-
26). Sin embargo, se han detectado en Espania también una alta preva-
lencia de sintomas fisicos y psicolégicos poco o mal controlados (27,
28), sobreactuacion terapéutica y diagnostica en los Gltimos meses, y
falta de autonomia de los pacientes en la toma de decisiones (29, 30).

Esta discordancia entre lo que los profesionales perciben y los
datos puede explicarse por la ausencia de estindares que permitan
definir una atencion al final de la vida de calidad en estos centros. Es
preciso definir qué elementos debieran ser basicos para implementar
cuidados paliativos en residencias de mayores, y qué minimos se
pueden exigir a estas instituciones, de acuerdo con las caracteristicas
de la poblacion atendida y los recursos que tienen a su disposicion,
para integrar este tipo de servicios en su oferta.
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1.2. JUSTIFICACION

Partiendo de esta situacion, el proyecto NUHELP (Nursing Homes
End-of-life Program) tiene como finalidad elaborar, implementar y
evaluar un programa de atencion al final de la vida en residencias de
ancianos.

Desde el punto de vista del acceso a los servicios sanitarios, el
programa NUHELP da respuesta a las recomendaciones realizadas
por organismos internacionales como la Organizacion Mundial de la
Salud (3) y la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) (4).

Conviene senalar que el programa NUHELP estd en sintonia con
las principales politicas y estrategias de salud llevadas a cabo en el
Sistema Sanitario Publico de Andalucia, tanto de caracter general
como aquellas mas especificas orientadas a la atencion al final de la
vida.

> Por un lado, el IV Plan Andaluz de Salud de Andalucia (31) se-
nala como punto critico el desarrollo de alianzas del sistema sa-
nitario publico con las residencias de mayores para garantizar
una alternativa residencial frente a la hospitalizacion en los ca-
sos de enfermedad avanzada sin soporte familiar.

< La Estrategia de Cuidados de Andalucia (32) sitia a los cuida-
dos paliativos en una de sus acciones preferentes, abogando
por modelos de practica avanzada en enfermeria con compe-
tencias especificas en este tipo de cuidados.

= Por otro lado, el Plan Andaluz de Cuidados Paliativos (33) plan-
tea la necesidad de una coordinacion a diferentes niveles, con-
siderando prioritaria la coordinacion sociosanitaria y con otras
organizaciones. En este sentido, sitlia a las residencias como
emplazamientos potencialmente disponibles para garantizar esa
coordinacion en el marco de modelos de respuesta disefiados
conjuntamente entre los diferentes sectores implicados.

< Por ultimo, el Plan Andaluz de Atencion Integrada a Pacientes
con Enfermedades Cronicas (2012) (34) anima a desarrollar
programas de atencion a residencias, adaptados al nivel local
en funcion de las caracteristicas de la zona, asi como impulsar
proyectos de investigacion que permitan obtener evidencias so-
lidas de los resultados en salud de las iniciativas de atencion a
los pacientes con enfermedades cronicas.
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