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Resumen

Introduccién: Las demencias son enfermedades graves que a menudo causan
disfagia. Algunos clinicos consideran la hidratacion artificial como parte del tratamiento,
sin embargo, la evidencia cuestiona su utilidad. Esto genera desafios y dilemas para el
personal de salud, familiares y cuidadores.

Materiales y métodos: Se realizo un estudio cualitativo con 16 profesionales de
centros de alta complejidad. Utilizamos entrevistas semiestructuradas para explorar las
perspectivas y experiencias en relacion con el uso de hidratacion paliativa en pacientes con
demencia avanzada. Los datos se analizaron mediante el software Atlas Ti aplicando un
enfoque fenomenoldgico interpretativo.

Resultados: La mayoria respalda el uso de hidratacion artificial, aunque existen
diferencias en la via de administracidn preferida. La atencion a estos pacientes despierta
unas emociones que incluyen preocupacion, intranquilidad, satisfaccion y admiracion. Para
abordar estos desafios, utilizan recursos, como apoyo de colegas, trabajo en equipos
multidisciplinarios, apoyo espiritual y una actitud de servicio. Aunque pueden surgir
desacuerdos y preocupaciones, la ausencia de problemas legales relacionados sugiere que la
educacion de los familiares, la toma compartida de decisiones y la colaboracion
interdisciplinaria son tiles en la toma de decisiones complejas.

Discusion: Los testimonios reflejan la complejidad emocional y ética que rodea la
hidratacion artificial en este tipo de pacientes. Reconocen que factores como creencias
personales, familiares, culturales y religiosas desempefian un papel importante en la toma

de decisiones. Utilizar diferentes mecanismos de afrontamiento, educacion a los familiares,
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colaboracion multidisciplinaria, experiencia clinica y decisiones éticas y legales son
esenciales para una atencion centrada en la persona.

Palabras clave: Cuidados Paliativos, Fluidoterapia, Demencia.
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Abstract

Introduction: Dementia is a life-changing disease that often causes dysphagia.
Although some clinicians consider artificial hydration part of treatment, evidence rejects its
effectiveness. This scenario creates challenges and dilemmas for health personnel, family
members, and caregivers.

Methods: We implemented a qualitative study (semi-structured interviews) with 16
professionals from highly complex centers to explore perspectives and experiences
regarding the use of palliative hydration in patients with advanced dementia. The data was
analyzed using Atlas Ti software and an interpretive phenomenological approach.

Results: The majority supports the use of artificial hydration, although there are
differences in the preferred route of administration. Caring for these patients awakens
emotions (for instance, concern, uneasiness, satisfaction, and admiration). To address these
challenges, they use resources such as peer counseling, multidisciplinary teamwork,
spiritual encouragement, and an attitude of service. Although disagreements and concerns
may arise, the absence of related legal issues suggests that family education, shared decision-
making, and interdisciplinary collaboration help make complex resolutions.

Discussion: The testimonies reflect the emotional and ethical complexity
surrounding artificial hydration in this type of patient. They recognize that factors such as
personal, family, cultural, and religious beliefs play a crucial role in decision-making. Using
different coping mechanisms, family education, multidisciplinary collaboration, clinical
expertise, and ethical and legal decisions are essential for person-centered care.

Keywords: Palliative Care, Fluid Therapy, Dementia.
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Introduccion

La demencias son un grupo de enfermedades graves de naturaleza cronica y
progresiva que afecta principalmente a la poblacion anciana, sus mecanismos
fisiopatoldgicos y etiologias son diversos. En la actualidad, se estima que hay
aproximadamente 55 millones de personas afectadas a nivel mundial, y se registran casi 10
millones de casos nuevos(1). Esto las convierte en uno de los mas grandes retos que tendran
que enfrentar los diferentes sistemas de salud en los afios venideros. Con la evolucion natural
de la enfermedad aparecen una serie de complicaciones entre las que resalta la alteracion en
los mecanismos de la deglucién, esta ultima ha sido tema de debate dado que en la
alimentacion tiene implicaciones cientificas, éticas, sociales y religiosas(2).

Se trata de explorar las experiencias del personal de salud con el uso de hidratacion
paliativa por via subcutinea o endovenosa en pacientes con demencia avanzada.Para lograr
este objetivo, se plantean analizar las experiencias del personal de salud hacia la hidratacion
paliativa, identificar los factores que influyen en la decisién de usar hidratacién paliativa y
evaluar los resultados del uso de hidratacion paliativa en pacientes con demencia avanzada.
En correspondencia con lo anterior, en el primer capitulo se centra la atencion en la
descripcion y formulacién del problema de investigacion con miras a la concrecion de los
objetivos que alinean los esfuerzos de este trabajo de investigacion. Esto servira de antesala
para el segundo apartado, donde se presenta el marco de referencia conceptual que sustenta
el enfoque y finalmente una alusion al marco de referencia legal. Luego, en un tercer
apartado, se presenta el marco metodologico, cuyo despliegue permitira el logro de los

objetivos propuestos y finalmente el cuarto apartado corresponde a la descripcion de los
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resultados obtenidos, el quinto a la confrontacion de estos ultimos con la informacién
extraida de la literatura internacional finalizando con el sexto apartado las conclusiones

finales.
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1. Generalidades del problema de investigacion

En este capitulo, se presentan las consideraciones generales del problema de
investigacion con miras a la delimitacion temética del uso de hidratacion paliativa en
pacientes con demencia avanzada en un estudio cualitativo para conocer las experiencias del
personal de salud. En tal sentido, se exploran los diferentes enfoques y perspectivas
relacionadas con este tema, se presentan datos para su contextualizacion y se describe el
panorama actual para comprender su relevancia y contribucion a los propdsitos de esta

investigacion. Esto sirve de antesala para la formulacion de los objetivos.

1.1 Descripcidn general del problema de investigacion

La demencias deben ser entendidas como un grupo de enfermedades graves de
naturaleza cronica, discapacitante que conllevan un declive progresivo de las funciones
mentales que de manera frecuente se ven precedidos o acompafiados de cambios en el estado
de &nimo, dificultades en el control emocional, en el comportamiento o falta de motivacion.
Este sindrome se percibe como un grave problema de salud publica dado que afecta
predominantemente a la poblacion adulta mayor, grupo etario que ha venido en aumento de
manera vertiginosa en los Ultimos afios como resultado de la optimizacion de las condiciones
de vida y los tratamientos médicos entre otros factores(3).

Segun estimaciones de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
aproximadamente 55 millones de personas en todo el mundo padecen demencia, y se
proyecta que esta cifra alcance cerca de 78 millones en 2030 y 139 millones en 2050. En

2019, la carga financiera global asociada con la demencia se estimé en 1.3 billones de
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dolares, y se prevé que este monto aumente a 2.8 billones de dolares para el afio 2030(4).En
el ambito local, segun la Encuesta Nacional de Salud, Bienestar y Envejecimiento, la
prevalencia de la demencia en mayores de 60 afios es del 9,4%, y en mayores de 85 afios es
del 57,4%. Las proyecciones sugieren que la region de las Américas enfrentard un gran reto
para sus sistemas de salud debido al aumento de la incidencia y prevalencia de la demencia
(5).

Las personas con demencia sufren una disminucion gradual de sus capacidades
mentales, fisicas, funcionales y sociales, con un deterioro cognitivo profundo, trastornos
neuropsiquiatricos, dificultades para la comunicacion, trastornos de la deglucion,
incontinencia y dependencia funcional completa en las fases avanzadas(3). Es comun la
presencia de una alta carga de sintomas molestos que afectan la calidad de vida de los
pacientes, cuidadores y familiares. Por esta razon, es esencial que la atencion a estos
pacientes incluya equipos multidisciplinarios expertos en cuidados paliativos, que busguen
incansablemente aliviar el sufrimiento y brindar acompafiamiento emocional y espiritual,
fomentando en la medida de lo posible la independencia y la calidad de vida(6)

La demencia a diferencia de las enfermedades oncoldgicas y de otras patologias
cronicas en que tiene una evolucién y pronostico menos predecibles.En pacientes sin
comorbilidades, el tiempo promedio desde el diagndstico hasta el fallecimiento depende
principalmente de la edad en que se hizo el diagndstico inicial, con una duracion que oscila
entre 6,7 afos para individuos diagnosticados cerca de los 60 afios y 1,9 afios para pacientes
diagnosticados en la décima década de vida (7). Esta variabilidad entre otros factores hace
que sea dificil para los clinicos tomar decisiones sobre el uso adecuado de procedimientos

diagnosticos y/o terapéuticos. Se ha demostrado que, a pesar de su estado general y calidad
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de vida deteriorada, los pacientes con demencia en etapas avanzadas son sometidos con
frecuencia a procedimientos diagndsticos o terapéuticos agobiantes, potencialmente dafiinos
y con un impacto cuestionable(8).

Con la progresion de la enfermedad, una de las mayores preocupaciones de los
equipos de salud y de los familiares es asegurar un estado nutricional adecuado. En las fases
iniciales cuando la disfagia aun no es severa se suele recomendar la suplementacion,
cambios en la consistencia de los alimentos y espesantes. Sin embargo, en estadios
avanzados donde las dificultades para la via oral son mas predominantes y serias, la
utilizaciéon de sondas de nutricion o catéteres para hidratacion como medidas adicionales
son sumamente controversiales dada la falta de evidencia cientifica rigurosa que permita
concluir de manera clara sus efectos beneficiosos o dafinos(9,10). Algunas culturas
occidentales sostienen gue la reduccion en la ingesta de alimentos puede acelerar el proceso
de muerte, lo que lleva a considerar la alimentacion como una necesidad basica y la
asistencia clinica para recibir liquidos como una medida fundamental en el cuidado de los
pacientes. En este contexto, las sondas de alimentacion y la hidratacion por medio de
catéteres se muestran como posibles soluciones (11). Desde la academia, se consideran la
hidratacion y nutricion artificiales como medidas fatiles, ya que no parecen proporcionar
beneficios y se han asociado a incomodidad y complicaciones como la sobrecarga de
volumen o la neumonia aspirativa. A pesar de estas recomendaciones, los prestadores de
servicios de salud, los familiares y los cuidadores a menudo no estan de acuerdo con esta
posicidn y consideran que aumentar la ingesta de alimentos y liquidos es esencial para evitar
el deterioro fisico, incluso asociando el retiro de este tipo de soportes como un acto

negligente(12,13).
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La hidratacion artificial generalmente es administrada por via intravenosa atraves de
una linea periférica. Este procedimiento se ha visto asociado a diversas desventajas entre las
que resaltan el dolor asociado con la insercion de la aguja, la necesidad de cambios
frecuentes, la dificultad para encontrar un acceso venoso apropiado, restriccion para la
movilidad, agitacion, retiros accidentales , necesidad de hospitalizacion, costos elevados y
la necesidad de capacitacion especifica en la vigilancia y el cuidado de complicaciones,
como la tromboflebitis y la infeccién(14). La hidratacion por via subcutanea conocida como
hipodermoclisis es un proceso sencillo con una baja incidencia de efectos que adversos que
en su mayoria son menores como la irritacion local, hinchazon o dolor localizado(15). Vale
la pena resaltar que como ventajas adicionales puede ser utilizada de manera
complementaria a la alimentacion manual asistida que es una estrategia ampliamente
utilizada en pacientes con demencia avanzada y disfagia orofaringea, permitiendo la
administracion rapida de algunos medicamentos en sus formulaciones parenterales en
ambientes hospitalarios como domiciliarios. Esta medida ha sido utilizada de manera
satisfactoria durante varios afios fuera de nuestro pais, en Europa, Asia y Canada se ha
adoptado como la terapia de primera linea para la deshidratacion leve a moderada en
poblaciones de riesgo(16). Se muestra por tanto como una alternativa econdémica, segura,
facil de usar al compararse con la terapia endovenosa. Lamentablemente y a pesar de sus
potenciales ventajas, el uso clinico de la via subcutanea es limitado, en gran medida por las
ausencia de guias de manejo y por la falta de estandarizacién(17)(18).

A nivel local existen pocas publicaciones que aborden el uso de esta estrategia
terapuetica sin embargo los resultados son positivos y su implementacion parece

prometedora (19,20).
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Al momento de tomar una decision en relacion al uso de la hidratacion artificial
puede que los profesionales de salud se basen en sus creencias individuales y en las de los
miembros de la familia en lugar de en la evidencia disponible, esto sumado a la variabilidad
pronostica y las atribuciones culturales y religiosas que se le dan a los alimentos dificultan
la estandarizacion de los manejos(21,22) . El estado de arte no evidencio la existencia de
estudios en Colombia que evallen las experiencias y percepciones de los profesionales de
salud con el uso de la hidratacién artificial en pacientes con demencia avanzada, al poseer
nuestra propia idiosincrasia y cultura se considera que los hallazgos de estudios
internacionales no son extrapolables a el contexto nacional o local, teniendo en cuenta la
ausencia de informacion es pertinente el conocer como experimentan los profesionales de
salud la hidratacion artificial en paciente con demencia dentro del area metropolitana de

Bucaramanga, de Colombia.

1.2 Formulacion del problema de investigacion

De acuerdo a la revision de la literatura se evidencia la falta de informacién acerca
de las vivencias de los profesionales de la salud en relacion con este tema en Colombia;
ademas los estudios existentes se han llevado a cabo en paises como Estados Unidos, Japon,
Taiwan y Bélgica, entre otros paises europeos, se evidencia una considerable falta de
conocimiento(23,24). Esta carencia es notoria dado que aln se desconoce cOmo experimenta
el personal de salud latinoamericano y colombiano la hidratacion artificial en pacientes con
demencia avanzada.

Las anteriores disquisiciones se pueden concretar mediante la formulacion de la

pregunta de investigacion ¢cuales son las experiencias del personal de salud con el uso de
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hidratacion paliativa por via subcutanea o endovenosa en pacientes con demencia
avanzada?.
En correspondencia, se formulan los objetivos, general y especificos de la

investigacion, asi:

1.3 Objetivos

1.3.1 Objetivo general

Describir las experiencias del personal de salud con el uso de hidratacion paliativa

por via subcutanea o endovenosa en pacientes con demencia avanzada.

1.3.2 Objetivos especificos

e Conocer las préacticas del personal de salud respecto al uso de hidratacion
artificial en pacientes con demencia avanzada.

e Explorar los sentimientos y emociones experimentados por el personal de salud
al utilizar hidratacién paliativa (via subcutanea o endovenosa) en pacientes con
demencia avanzada.

e Analizar las estrategias utilizadas por el personal de salud para manejar
situaciones emocionalmente exigentes relacionadas con la hidratacién paliativa

en pacientes con demencia avanzada



20

1.4 Justificacion

Las anteriores formulaciones en torno a la delimitacion del problema de estudio
deben complementarse con la exposicion de las razones que justifican la realizacion de un
trabajo de investigacion con el propdsito y alcance planteado en este documento. Esto
desde el punto de vista tedrico, practico metodoldgico y legal.

En primer lugar, esta investigacion permite la construccién de un marco conceptual
mediante una revision exhaustiva de la literatura existente sobre el tema, que en el marco
de una investigacion fenomenolégica posibilitard la comprensién del significado, la
delimitacién del alcance y la identificacion de la importancia de los fendmenos que se
investigan.

La construcciéon de un marco conceptual sélido provee herramientas de
interpretacion y comprension de experiencias para la investigacion en el contexto mas
amplio de la literatura existente en funcion de la exploracion y el andlisis de las
experiencias subjetivas de los participantes en el estudio y de este modo, obtener una
comprension profunda de los conceptos clave que se relacionan con el fendmeno de intereés.

Asimismo, la integracion de diferentes conceptos permite que en esta investigacion
pueda ahondarse en el examen del problema o fenémeno desde diferentes perspectivas,
enriqueciendo de este modo su comprensién. Esta investigacién permite la integracion de
un marco conceptual coherente y consistente para la recopilacion y andlisis de datos de
manera rigurosa.

En segundo lugar, la aplicacion de la metodologia posibilita la obtencion de la

informacion valida para nuestro entorno que puede dar cuenta sobre la posicion respecto al
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uso de la hidratacion paliativa, los desafios que enfrenta el personal de salud al implementar
esta técnica y las estrategias de afrontamiento y sus repercusiones éticas y morales.

Finalmente, desde el punto de vista metodoldgico, este trabajo posibilita la
concrecion de distintas herramientas e instrumentos y su articulacién en funcion de la
resolucion de los objetivos propuestos, todo ello, bajo la perspectiva de un enfoque
fenomenoldgico encaminado al conocimiento de las experiencias del personal de salud en
relacion con el uso de hidratacion paliativa.

El desarrollo de este trabajo permitio la integracion de herramientas metodoldgicas
en un marco que asegura la validez y confiabilidad de los datos recopilados y analizados.
La utilizacion de esta herramienta facilito el acceso a informacién relevante para la
resolucion de las preguntas de investigacion planteadas, permitiendo la personalizacién de
la metodologia para adaptarla a las caracteristicas Unicas del problema o fendmeno

estudiado.
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2. Marcos de Referencia de la investigacion

En este capitulo, se examinan los marcos de referencia tedricos y conceptuales que
se utilizaran para conocer las experiencias del personal de salud con el uso de hidratacion
paliativa en pacientes con demencia avanzada como problema de investigacion. Se
exploraran los diferentes enfoques que se han propuesto para comprender la hidratacion
paliativa en este tipo de pacientes. Finalmente se presenta una sintesis del marco de

referencia legal en el contexto colombiano.

2.1 Marco conceptual

2.1.1 Las experiencias de vida

Las experiencias de vida son un tema ampliamente estudiado en diversas areas del
conocimiento, incluyendo la medicina y los cuidados paliativos(25). Se han identificado
diferentes enfoques y perspectivas que han permitido entender las vivencias de las personas
en distintas situaciones de la vida (26). Conceptualmente, las experiencias de vida se refieren
a las percepciones, sensaciones y emociones que una persona experimenta a lo largo de su
vida, las cuales son influenciadas por factores sociales, culturales, biolégicos y psicoldgicos
(27).

En el contexto de la hidratacion paliativa en pacientes con demencia avanzada, las
experiencias de vida del personal de salud pueden ser entendidas como las percepciones,
emociones y vivencias que experimentan al aplicar este tratamiento en pacientes con esta

enfermedad. De esta forma, esta experiencia puede estar influenciada por diferentes factores,
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como la formacion y capacitacion previa en el manejo de esta técnica, la relacion con el
paciente y su familia, ademas de los aspectos éticos y legales involucrados en la hidratacion
paliativa (26).

La importancia de comprender las experiencias de vida del personal de salud en
relacion a la hidratacion paliativa en pacientes con demencia avanzada radica en la necesidad
de ofrecer una atencidén integral y humana a los pacientes que requieren este
tratamiento(28,29). Entretanto, la comprension de las emociones y sentimientos del personal
de salud pudieran ayudar a identificar fortalezas y debilidades, situaciones generadoras de

incomodidad o necesidades no resueltas.

2.2.2 Hidratacion artificial

La hidratacion artificial se define como el suministro de liquidos por via oral,
subcutanea o intravenosa con el fin de mantener o mejorar el estado de hidratacion del
paciente(30); la administracion de liquidos es una preocupacion constante para los residentes
que viven en unidades geriatricas de larga estancia, a menudo como consecuencia de
condiciones de salud cronicas, problemas de movilidad y comunicacion, provocando
molestias como dolores de cabeza, letargo, falta de atencidn, mareos, en algunos pacientes
incluso se ha relacionado con una disminucion de la calidad de vida, morbilidad y
mortalidad, siendo una de las principales causas de ingresos hospitalarios en este grupo de
pacientes(31).

En el caso de pacientes con demencia avanzada, la hidratacion artificial puede
resultar controversial, debido a que algunos estudios sugieren que la restriccién de liquidos

puede mejorar la calidad de vida disminuyendo la presentacion de derrames pleurales,
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edema periférico y ascitis (32). No obstante, la hidratacion paliativa por via subcutanea o
endovenosa también puede ser una herramienta Util en el control de sintomas como la sed y

el delirium en pacientes con demencia avanzada(33) .

2.2.3 Demencia avanzada.

La demencia es una condicion progresiva y cronica que se caracteriza por la pérdida
de la capacidad cognitiva y funcional, lo que conlleva a una importante disminucion en la
calidad de vida del paciente y su familia (34), ademas, es una de las principales causas de
muerte en la poblacion geriatrica, y su prevalencia va en aumento(35).

Desde el punto de vista conceptual, la demencia avanzada se refiere a la fase terminal
de la demencia, en la cual el paciente presenta una pérdida significativa de la capacidad de
comunicarse y cuidar de si mismo (34). Por tanto, estos pacientes son mas vulnerables y son
dependientes de terceros siendo candidatos a recibir cuidados paliativos, los cuales buscan
mejorar la calidad de vida y aliviar el sufrimiento de los pacientes y sus familias (35).

Asi las cosas, desde la perspectiva conceptual, los pacientes con demencia avanzada
suelen presentar dificultades para tomar decisiones y expresar sus necesidades, lo que hace
que la atencion médica y los cuidados paliativos sean mas complejos (35).

En este contexto, el uso de hidratacion paliativa por via subcutdnea o endovenosa
puede ser una alternativa para el alivio de sintomas como la deshidratacion y la sed, que
suelen presentarse en la demencia avanzada. Resulta pertinente decir que el uso de
hidratacién paliativa debe ser cuidadosamente evaluado en cada paciente, y su

administracién debe ser individualizada segun las necesidades y preferencias de cada caso.
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2.2.4 Personal de salud

El personal de salud es un término que engloba a todas las personas que trabajan en
el &mbito de la salud, incluyendo médicos, enfermeros, auxiliares de enfermeria, terapeutas
y otros profesionales de la salud que prestan servicios a los pacientes en distintos contextos
clinicos. De esta forma, los profesionales tienen una gran responsabilidad en la atencion de
los pacientes con demencia avanzada, porque deben asegurarse que los cuidados sean
individualizados y estén en linea con los objetivos del tratamiento(36).

El personal de salud debe estar capacitado para abordar las necesidades de los
pacientes con demencia avanzada, como la alimentacion y la hidratacion, que pueden ser
complicadas y requerir un enfoque individualizado. Asi las cosas, es importante que el
personal de salud esté capacitado para comprender los riesgos y beneficios de la hidratacion
paliativa por via subcutidnea o endovenosa, y tenga la habilidad de tomar decisiones
informadas sobre su uso. Ademas, deben estar preparados para abordar los aspectos éticos

y emocionales de la atencion de los pacientes con demencia avanzada.

2.2.5 Los cuidados paliativos

El termino de cuidados paliativos hace referencia a un conjunto de cuidados
interdisciplinarios que son beneficiosos en cualquier etapa de una enfermedad grave,
disefiados para anticipar, prevenir y manejar el sufrimiento fisico, psicologico, social y
espiritual, para optimizar la calidad de vida de los pacientes, sus familias y sus
cuidadores(37).

La prestacion de cuidados paliativos ofrece multiples beneficios entre lo que

podemos destacar:
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Alivio del sufrimiento: Los cuidados paliativos se centran en el alivio del
sufrimiento fisico, emocional y espiritual que experimentan las personas con
enfermedades graves. Ayudan a controlar el dolor, la falta de aliento, la ansiedad,
la depresion entre otros sintomas molestos.

Mejora de la calidad de vida: Los cuidados paliativos se esfuerzan por garantizar
que las personas puedan vivir sus vidas de la mejor manera posible, incluso en
situaciones de enfermedad grave. Se centran en brindar apoyo para mantener la
independencia y la dignidad.

Atencion centrada en la persona: Los cuidados paliativos se adaptan a las
necesidades y deseos individuales de cada paciente. Esto implica trabajar en
estrecha colaboracién con el paciente y su familia para tomar decisiones
informadas sobre el tratamiento y la atencion.

Apoyo emocional y espiritual: Los cuidados paliativos no solo abordan aspectos
fisicos, sino que también proporcionan apoyo emocional y espiritual. Ayudan a
las personas a afrontar el miedo, la tristeza y la incertidumbre que a menudo
acomparian a las enfermedades graves.

Atencion integral: Los cuidados paliativos se centran en atender las necesidades
holisticas de las personas, abordando tanto los aspectos fisicos como los
psicolégicos, sociales y espirituales. Esto los hace especialmente utiles en el
manejo de enfermedades graves y avanzadas.

Apoyo a las familias: Los cuidados paliativos no solo benefician al paciente, sino
que también brindan apoyo a las familias. Ayudan a las familias a comprender la

enfermedad, a tomar decisiones y a lidiar con el duelo.
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e Trabajo en equipo de atencion médica: Los cuidados paliativos a menudo
involucran a un equipo interdisciplinario de profesionales de la salud, que incluye
médicos, enfermeras, trabajadores sociales, psicologos y capellanes. Este
enfoque colaborativo garantiza una atencion integral y coordinada(38).

Para el afio 2020, aproximadamente 56.8 millones de personas, tanto adultos como
nifios, experimentaron un sufrimiento evitable que podria haberse tratado con cuidados
paliativos. Se espera que este nimero aumente significativamente en las proximas décadas,
especialmente en paises de ingresos bajos y medianos. Segun una encuesta de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) realizada en 2019, la disponibilidad de servicios
de cuidados paliativos a nivel global sigue siendo limitada para pacientes con enfermedades
no transmisibles, con solo un 39% de los paises confirmando disponibilidad general(39).

Ademas, se informa que solo el 44% de los paises a nivel mundial cuentan con
morfina en formulacion oral para el alivio del dolor. En 2019, solo el 50% de los paises a
nivel global incorporaban la provision de cuidados paliativos en sus politicas nacionales
para el manejo de enfermedades no transmisibles, y el 68% tenia fondos especificos
destinados a cuidados paliativos. Por lo general, en los paises que asignan fondos para
cuidados paliativos, el 50% de los centros de atencién primaria de salud proporciona estos
servicios a los pacientes que los necesitan, mientras que este porcentaje desciende al 15%
en aquellos paises que carecen de financiacion especifica(39).

De acuerdo con la descripcion del Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica en
su segunda edicion publicada en el afio 2020, a nivel regional cada vez hay mas equipos de
atencion de cuidados paliativos disponibles (2,6 equipos/servicios por millén de habitantes),

pero aun no son suficientes para cubrir la creciente demanda. Estos equipos se dividen en
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tres categorias principales: aquellos que operan exclusivamente en hospitales (44,8 %),
equipos mixtos (30,3 %) que brindan atencion en diversas ubicaciones, y equipos que se
enfocan en la atencion de primer nivel. Los equipos moviles, que pueden desplazarse para
atender a los pacientes, son los mas comunes, mientras que los servicios de hospicio son los
menos frecuentes en esta area, lo que podria indicar una limitacion en la disponibilidad de
cuidados paliativos en el entorno domiciliario.En cuanto a los cuidados paliativos
pediatricos, constituyen una parte relativamente pequefia de los servicios reportados, lo que
sugiere que la atencidn especializada para nifios en esta situacion es limitada en comparacion
con la atencion para adultos(40).

En Colombia de acuerdo con lo reportado por el Observatorio Colombiano de
Cuidados Paliativos hace notar unas marcadas disparidades en el desarrollo de los cuidados
paliativos en las 33 regiones de Colombia. Cuando evaluaron el desarrollo de los cuidados
paliativos a nivel nacional, se revelo que un 41% de las personas que fallecen en el pais
requieren este tipo de atencion, pero la disponibilidad de servicios especializados es de tan
solo 0.5 por cada 100,000 habitantes. Ademas, la cobertura méaxima alcanza solo el 51%.
Esto coloca a Colombia en una posicion desfavorable en comparacion con otros paises que
tienen sistemas de salud equiparables y nos aleja de los objetivos globales de cobertura
universal de salud. En el pais, contamos con 12 regiones tienen una provision generalizada
de cuidados paliativos, seis regiones tienen una provision aislada, nueve regiones estan en
las etapas iniciales de desarrollo de los cuidados paliativos, y cuatro regiones no tienen
actividad conocida en este ambito. Solo dos regiones muestran un grado de integracion de
cuidados paliativos en el sistema de salud. Estas disparidades se traducen en la falta de

acceso para pacientes que enfrentan enfermedades que causan un sufrimiento significativo,
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la migracion de pacientes a las grandes ciudades en busca de atencion médica, obstaculos
en el acceso a servicios de salud y dificultades para garantizar el derecho fundamental a la

salud(41).

2.3 Marco legal

En Colombia, la Constitucion Politica sirve como el marco normativo fundamental
que respalda y sirve como garantia de los derechos y principios fundamentales de todos los
ciudadanos. Existe un vinculo intrinseco entre el respeto a la dignidad humana consagrado
en la Carta Magna y la provisiéon de cuidados paliativos. La garantia constitucional del
derecho a laviday ala integridad personal se traduce en el reconocimiento de la importancia
de ofrecer atencion médica integral y equitativa, garantizando que todos los ciudadanos,
independientemente de su condicién social o econémica tengan acceso a cuidados
paliativos. Asimismo, la autonomia individual respaldada por la Constitucion nacional se
refleja en una toma de decisiones informadas y compartidas unos de los ejes fundamentales
de los cuidados paliativos. Esto subraya el compromiso ético y humano de la sociedad
colombiana en proporcionar una atencidn respetuosa, centrada en el paciente, y acorde con
los valores fundamentales que la Constitucion busca proteger.

El marco legal especifico de los cuidados paliativos se ha venido desarrollando en
los ultimos afios para garantizar el acceso a estos cuidados en el sistema de salud. En este
compendio normativo sobresale la Ley 1733 de 2014 porque establecié el derecho de los
pacientes a recibir cuidados paliativos en todas las fases de la enfermedad, incluyendo el

manejo del dolor y otros sintomas, la atencion emocional y psicolégica, y la atencién
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espiritual, social y cultural. Ademas, se cre6 la figura del cuidador principal y se
establecieron medidas para asegurar su formacién y apoyo en el cuidado del paciente (42).

Asimismo, el Decreto 681 de 2022 establece la obligacion del Estado de garantizar
la atencion integral de las personas mayores, incluyendo el acceso a los cuidados paliativos
en caso de ser necesario(43) . Esta ley también establece la creacion de una politica nacional
de atencion integral a la vejez y la promocidn de programas y servicios para el cuidado y
atencion de los adultos mayores.

En cuanto al marco legal especifico de la vejez en Colombia, la Ley 1251 de 2008
establece los derechos de los adultos mayores y la obligacion del Estado de protegerlos y
garantizar su bienestar (44). Esta ley también crea el Fondo Nacional de Pensiones de las
Entidades Territoriales, que tiene como objetivo garantizar el pago de pensiones a los

adultos mayores (45).
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3. Marcos de referencia metodologico

Siguiendo con el hilo de exposicion propuesto, en este apartado se describe el marco
metodoldgico que se utilizara para abordar la investigacion. Se describirdn los métodos y
técnicas que se utilizardn para recopilar y analizar los datos, asi como los criterios de

inclusion y exclusién de los participantes.

3.1 Disefo del estudio

En primer lugar, en este estudio se empleo un enfoque cualitativo de tipo
fenomenologico interpretativo que permitio explorar en profundidad las perspectivas y
experiencias del personal de salud con el uso de hidratacion paliativa por via subcutanea o
endovenosa en pacientes con demencia avanzada. De esta forma, la investigacion
fenomenoldgica se asume como un método que busca la comprensién de la experiencia
vivida por las personas (27), por lo que resulta adecuado para el alcance de este estudio.

Asimismo, la hidratacion paliativa es una intervencién que tiene como objetivo
mejorar la calidad de vida de los pacientes en situacion de enfermedad avanzada (11), y cuyo
uso puede plantear retos y dilemas éticos y emocionales para el personal de salud (46).
Dejandonos comprender un poco mas como experiemental los entrevistados la experiencia
alrededor del uso de esta estrategia terapéutica.

En segundo lugar, los informantes claves, estara compuesta por profesionales de la
salud localizados en el area metropolitana de la cuidad de Bucaramanga ubicada en el

departamento de Santander Colombia en Colombia. Estos profesionales deben tener
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experiencia al menos un afio de experiencia trabajando en servicios que atienden pacientes
con demencia y haber administrado hidratacion paliativa por via endovenosa o subcutanea.

Dada la naturaleza cualitativa de la investigacion, no se establecié un tamafio de
informantes clave de manera anticipada, la seleccion de los participantes se realizé de
manera intencional por medio de los métodos bola de nieve y por redes hasta lograr una
saturacion teorica(27).

Frente a los criterios de inclusion , los profesionales en salud deberan tener
formacion de pregrado en medicina, enfermeria, fonoaudiologia o nutricién con al menos
un afio de experiencia en atencion hospitalaria de pacientes con demencia y haber
administrado hidratacién paliativa en al menos dos pacientes con demencia avanzada.

Los criterios de exclusion incluyen profesionales con formacion de pregrado en
fisioterapia, terapia respiratoria y psicologia, personal de salud recientemente egresados de
sus respectivos programas y aquellas personas que no diligencien el consentimiento
informado. Estas exclusiones obedecen a que estos profesionales no suelen participar de las
decisiones sobre la alimentacion o hidratacion de los pacientes, ni tampoco se encargan de
la insercién o mantenimiento de las vias de acceso o de la administracion directa de liquidos
o electrolitos. Por su parte personal poco experimentado posiblemente ha tenido una menor

exposicion al fenémeno estudiado por lo que se prefirio su exclusién del estudio.

3.3 Procedimiento de recoleccion de datos

De acuerdo a lo decrito por Hernandez Sampieri (27) y Sanchez (47), se opto por
utilizar una entrevista semiestructurada como instrumento principal de recoleccion de la

informacidn, este metodo facilitara una mayor comprension del fenébmeno al permitir que
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los participantes hablen de manera espontanea. Durante la realizacion de la misma de usaron
las siguientes preguntas orientadoras:

e ;Esta usted de acuerdo con el uso de hidratacion artificial por via subcutanea o
endovenosa en paciente con demencia avanzada con una expectativa de vida
corta ?

e Cudles son los sentimientos y emociones que usted experimenta al usar
hidratacién paliativa por via subcutanea o endovenosa en pacientes con demencia
avanzada.?

e ;Cuales son las estrategias que usted utiliza para manejar las situaciones
emocionalmente exigentes relacionadas con la hidratacion paliativa por via
subcutanea o endovenosa en pacientes con demencia avanzada?

e (Es su experiencia ha tenido que afrontar aspectos éticos y legales relacionados
con la hidratacion paliativa en pacientes con demencia avanzada? y cdmo los ha
abordado?

Previo a la realizacion del encuentro presencial se selecciono de manera consensuada
un lugar con la privacidad y comodidad necesaria para el desarrollo de la actividad. Durante
el primer acercamiento entre el entrevistador y el entrevistado se explicd de manera clara
los objetivos de estudio, la metodologia de recoleccion de los datos y la forma en la que
serian usados los resultados obtenidos, se dio un espacio para aclarar las dudas que surgieran
antes, durante o después de la entrevista. Se obtuvo el consentimiento informado por cada

participante, una vez diligenciado se procedio a realizar y grabar la entrevista.
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La totalidad de las entrevistas fueron realizadas en areas privadas localizadas en sus
lugares de trabajo de los entrevistados al inicio o al fin de las jornadas laborales para no
interrumpir sus actividades asistenciales.

La transcripcion de la entrevista fue realizada por el investigador principal de manera
manual en un documento de Word, este proceso se llevo a cabo en un periodo no mayor a
72 horas después del encuentro, con la intencion de preservar y plasmar la informacion
obtenida incluyendo comentarios y observaciones del entrevistador. Una vez finalizada la
transcripcion los participantes tuvieron la oportunidad de leer las trascripciones y dar sus
punots de vista y sugerencias. Los archivos generados fueron salvaguardados y codificados
con un nombre que hace referencia a la descripcion del area de la salud a la que pertenece y
un nimero de consecutivo, guardando total confidencialidad de la informacion y el

anonimato de los entrevistados.

3.4 Criterios de rigor

En el &mbito de la investigacion cualitativa, los estdndares de validez se utilizan para
medir la excelencia cientifica del estudio. Estos criterios posibilitan que otros investigadores
lleguen a conclusiones o desarrollos teéricos similares respecto a los fendmenos estudiados,
representando asi un dialogo entre el investigador y los intérpretes. Este intercambio
discursivo contribuye a compartir perspectivas y a generar conocimiento. Para el desarrollo
del presente trabajo se tuvieron en cuenta las recomendaciones planteadas por Lincoln y
Guba (48,49).

Credibilidad: Hace refencia a la confianza en la verdad de los hallazgos.

Esencialmente, busca establecer la validez interna de la investigacion cualitativa. El
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entrevistador es un trabajador de la salud que ha laborado durante varios afios en servicios
de hospitalizacién de adultos, al aborar por primera vez los potenciales participantes
establecio una relacion cordial y de respeto, ademas tuvo o tiene vinculos laborales con los
centros médicos a los que pertenecen los participantes, hechos que favorecieron un ambiente
de tranquilidad y confianza. Adicionalmente todos los datos obtenidos fueron triangulados
con mutiples fuentes de informacion para confirmar la validez de los hallazgos.

Transferibilidad: Se refiere a la aplicabilidad o generalizacion de los resultados a
contextos similares. No se busca la generalizacion estadistica, sino la transferencia de los
hallazgos a situaciones similares. Con la intencion de cumplir  con este principio se
proporciona una descripcion detallada del contexto y de las caracteriticas de los
participantes.

Dependabilidad: Hace alusién a la consistencia y estabilidad de los hallazgos a lo
largo del tiempo y en diferentes situaciones. En el &mbito de la investigacion cualitativa,
debido a su naturaleza compleja, la estabilidad de los datos no se garantiza, y tampoco es
factible lograr una replicabilidad exacta de un estudio realizado dentro de este paradigma.
Esto se debe a la vasta diversidad de situaciones o realidades examinadas por el investigador,
lo que implica que la variabilidad inherente a los contextos y experiencias estudiadas
dificulta la obtencion de resultados idénticos en diferentes instancias. Para este fin el
investigador trato de mantener unas condiciones similares durante las diferentes entrevistas
de acuerdo a las recomendaciones de las asesoras de trabajo de grado, profesionales expertas
en la materia.

Confirmabilidad: Expone la objetividad y a la capacidad de los hallazgos de ser

confirmados por otros investigadores. Al igual que en el apartado de credibilidad vale la
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pena resaltar que todos los datos fueron analizados a la sombra de la literatura mundial
contenida en las bases de datos consultadas en idioma espafiol e ingles. Concomitantemente
se mantienen las transcipciones como parte de una cadena de evidencia que respalda los

hallazgos.

3.5 Andlisis y procesamiento de datos

Con el objetivo de explorar las experiencias del personas alrededor de la
administracion de hidratacion artificial en pacientes con demencia avanzada, se realizo una
investigacion cualitativa utilizando el enfoque fenomenolodgico interpretativo propuesto por
el filésofo aleman Martin Heidegger. Esta corriente de pensamiento busca comprender y
describir las experiencias humanas desde la perspectiva de los participantes. En lugar de
centrarse en una busqueda de esencias universales, como en la fenomenologia trascendental,
la fenomenologia interpretativa reconoce la naturaleza interpretativa de la experiencia y la
importancia de los contextos culturales y sociales explorando como las personas dan sentido
a sus vivencias y cdmo estas estan moldeadas por sus propias interpretaciones y el contexto
en el que se encuentran. La interpretacidn es clave, porque reconoce que la comprension de
las experiencias va mas allad de la mera descripcion fenomenoldgica; implica captar el
significado subyacente y la riqueza de las vivencias humanas. (50).

La fenomenologia interpretativa se ha aplicado satisfactoriamente en diversas
disciplinas, incluyendo la psicologia, la sociologia, la enfermeria y la investigacion
cualitativa en general, como un enfoque profundo para explorar y comprender las
complejidades de la experiencia humana. La adopcidn de esta base filosofica y metodoldgica

de la investigacion facilita el andlisis de datos, orientado a revelar y construir una
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descripcion detallada de las experiencias vividas por los profesionales de salud
entrevistados.

El analisis de contenido de las transcripciones de las entrevistas estuvo centrado en
la identificacion de los temas emergentes y las estructuras de significado relacionadas con
las experiencias del personal de salud con el uso de hidratacion paliativa en pacientes con
demencia avanzada. Este proceso se realiz6 de acuerdo con los siete pasos del método de
analisis de datos de Colaizzi. La aplicacion de este método nos brinda una estructura
sistematica para explorar las riquezas de las experiencias humanas, asegurando que el
analisis sea riguroso y fiel a la perspectiva de los participantes.

Es fundamental en investigaciones cualitativas que buscan comprender en
profundidad la esencia de fendmenos particulares desde la perspectiva de quienes los viven.
Para ello es crucial que los investigadores sigan los siete pasos del procedimiento de analisis
de datos propuesto por el autor pero manteniendo una cierta flexibilidad permitiendo una
exploracion exhaustiva y profunda del significado.

1. Paso 1: Obtener un sentido general de cada transcripcién de los datos, es decir,
adquirir un sentido holistico pertenecientes a todas las experiencias de los participantes,
Inicialmente se realizd una transcripcion completa de las entrevistas asegurando la
integridad y precision del material, se le dio la oportunidad a los participantes de revisar las
transcripciones en busca de impresiciones

2. Paso 2: Extraccién frases y declaraciones de la transcripcion que juntas forman un

significado completo de la experiencia.
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3. Paso 3: Formulacién de significados mas generales para cada afirmacion
significativa del texto, para luego ser codificados, categorizados y entregados a un
investigador experto para comprobar la exactitud de estos procesos y su coherencia.

4. Paso 4: Organizacion de los significados en grupos de temas.

5. Paso 5. Describir detalladamente el fendmeno, integrando todas las ideas
resultantes en una descripcion exhaustiva del fenomeno.

6. Paso 6. Describir la estructura fundamental del fenémeno de forma clara y concisa

7. Paso 7. Regresar a los participantes para validar los hallazgos del estudio,
mediante una entrevista de seguimiento, para obtener la representatividad del fenGmeno
surgido con su experiencia

Inicialmente se realizé una transcripcion completa de las entrevistas asegurando la
integridad y precision del material que fue revisada por cada uno de los participantes en
busca de impresiciones, seguidamente se realizo una lectura a fondo de los datos en el
procesador de texto Microsoft Word para MAC, version 16.78 con subscripcion 365
obtenida con el correo institucional de la universidad Antonio Narifio. Esta actividad
permitio obtener una comprension general y familiarizacion con el contenido. Para los
analisis subsecuentes se utilizo el software Atlas.ti 22 lo que permitio identificar y extraer
significados claves, codificar y agrupar por categorias que representaron patrones
recurrentes y conexiones entre lo referido por diferentes participantes, se realizaron
subsecuentes refinamiento para favorecer consistencia y profunidad de las experiencias. Los
resultados sintentizados en el apartado de resultados fueron validados por el grupo docente
como expertos investigadores, en los resultados destacan los temas centrales con ejemplos

ilustrativos que ofrecen una interpretacion de la fenomenologia estudiada. Una vez
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finalizado el procesamiento se invito a los participantes a conocer los resultados y conocer

sus opiniones sobre los resultados y su potencial representatividad.

3.6 Aspectos Eticos

Durante la fase de planeacidn la propuesta fue sometida al comité de bioetica para la
investigacion de la facultad de enfermeria de la Universidad Antonio Narino, durante la
sesion realizada el 19 de Mayo de 2023 emitieron el concepto de aprobado quedando
constancia en el acta numero 46 de 2023

El estudio se llevo a cabo conforme a los lineamientos establecidos en la resolucion
8430 de 1993 del Ministerio de Salud y Proteccion Social(51), con especial atencién a
preservar la dignidad y salvaguardar los derechos de los participantes. Dada la naturaleza
del estudio se considero como sin riesgo. A pesar de que ninguno de los riesgos mencionados
a continuacién se materializd, se contempld la posibilidad de su surgimiento de
suceptibilidad y/o labilidad emocional, que se pueden expresar como llanto, tristeza,
ansiedad y/o angustia.

En la presente investigacion se siguieron los preceptos de respeto por la propiedad
intelectual, se registraron las referencias bibliograficas con la norma Vancouver. De igual
manera, los datos obtenidos son confidenciales y manejados con la reserva necesaria y
siendo resguardados todos los datos relacionados con la identidad, para tal fin los
participantes fueron codificados con su profesion y un numero consecutivo de acuerdo al
numero total de entrevistados con la misma formacion academica.

En cuanto a los Derechos de Autor, se determinara en todo momento las posibles

fuentes de plagio para evitar incurrir en alguna de ellas. Toda informacion incluida en la
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revision cuyo origen sea distinto a la construccién personal de la autora, sera referenciada
adecuadamente. Durante la discusion de resultados, se velara por revisar juiciosamente la
redaccion evitando parafraseos inadecuados de otros autores.

Para la atribucion de autoria, se velara por el cumplimiento de las normas de autoria
de acuerdo con las recomendaciones hechas por el Comité Internacional de Editores de
Revistas Cientificas (ICMJE, por sus siglas en inglés). (20,21) Finalmente se plantea que
en este trabajo de investigacion no existen conflictos de intereses por parte de ninguna de
las personas comprometidas.

Este protocolo de investigacion se desarrollo con personal de la salud, respetando los
principios bioéticos de autonomia, justicia, beneficencia y no maleficencia, establecidos por
la Declaracién de Helsinki (22) al considerar que a todas las personas participantes en el
estudio se les respetara su autonomia y autodeterminacion para participar de forma libre e
informada.

Principio de autonomia: Se trato con el maximo respeto a los profesionales
informantes, comenzando por la obtencion del consentimiento informado para las
entrevistas en profundidad a todos los participantes de la investigacion, en el que se explicara
que los datos personales no seran divulgados, los datos obtenidos en las entrevistas tendran
fines exclusivamente investigativos, cualquier participante podrd retirarse de la
investigacion cuando asi lo considere, no existira ningun tipo de contraprestacion econdémica
0 en especie mas que mejorar la calidad de los servicios de salud. (21,22)

Principio de beneficencia/ No maleficencia: Este principio debe entenderse como
la obligacion de no hacer dafio a los participantes al no calificar, juzgar, ni confrontar el

pensamiento y actuacion de los individuos participantes del estudio (23). Se respetara la
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dignidad y se protegeran los derechos y bienestar las personas que participaran en una
investigacion, en el terreno préactico tratando de maximizar todos los posibles beneficios y
previendo las acciones necesarias para minimizar los eventuales riesgos, como generando
estrategias de apoyo como asesoria por psicologia si se necesitard. Se evaluara el
riesgo/beneficio bajo la evaluacion del comite ético-cientifico independiente basado en la
revision del protocolo de investigacion antes de su ejecucion. Se asegurara la identificacion
de los potenciales riesgos del estudio y si existen se tomaran las medidas necesarias para
minimizarlos. Se reconocera los potenciales beneficios para los participantes, y que existen
las medidas para incrementarlos en lo posible, como generar politicas de salud, guias de
opioides, educacidn, certificaciones.

Principio de Justicia: EI investigador tendra un comportamiento ético y moral
respetando los valores de honestidad, exactitud, eficiencia y objetividad de la investigacion
a realizar, por lo anterior se dara la relevancia y el valor social a la misma con la mejor
calidad técnico-cientifica y con balance constante del costo-riesgo-beneficio, asumiendo la
responsabilidad por todo el proceso y los resultados de la investigacidn, previniendo la mala
conducta cientifica con acciones u omisiones que de manera intencional se aparten de las
pautas éticas de la investigacion. (23).

Partiendo de estos tres principios basicos, a comienzos del presente siglo, el ejercicio
de la ética de la investigacion se apoya en la normatividad local vigente y en
recomendaciones de caracter universal como el Codigo de Niremberg o la Declaracion de
Helsinki.

Otra normatividad ética: también vale destacar los principios descritos en el Informe

Belmont, el Cddigo de Niuremberg, o el modelo administrativo-gerencial de las Guias de
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Buena Préctica Clinica (BPC), las normas del Council for International Organizations of
Medical Sciences (CIOMS) y BPC como marco general de "garantia”, documentos, que
son universales. Las BPC generé los comités de ética, lo cual se hizo efectivo en Colombia

a través de la resolucion 2378 de 2008 (58).
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4. Las experiencias del personal de salud con el uso de hidratacion paliativa por via
subcutanea o endovenosa en pacientes con demencia avanzada

Se realizaron entrevistas a 16 profesionales de la salud, de los cuales 44 % (7) son
hombres y 56 (9) son mujeres; del total de los profesionales el 19% son enfermeras, 56%
médicos internistas, 12.5 % son nutricionistas y el 12.5% restante fonoaudidlogos; se resalta
que 19% trabajan en instituciones publicas y 81% en instituciones privadas. La edad
promedio fue de 31.8 anos y el promedio de afios de experiencia fue de 3.4 afos.

A continuacién se presentan el analisis de la informacién teniendo en cuenta las
diferentes categorias: Uso de hidratacion artificial, Los sentimientos y emociones,
Estrategias para manejar las situaciones emocionalmente exigentes y Afrontamiento de

aspectos éticos y legales

4.1 Uso de hidratacion artificial

Los testimonios proporcionados por los profesionales de la salud ofrecen una vision
variada sobre el uso de la hidratacion artificial en pacientes con demencia avanzada y una
expectativa de vida corta. En general, los entrevistados muestran un acuerdo con el uso de
esta medida terapéutica, aunque difieren en sus preferencias en cuanto a la via de
administracion y enfatizan diferentes aspectos relacionados con su aplicacion.

“Cuando definitivamente pues hay que usar la via parenteral, prefiriendo el catéter

subcutanea que aca en la clinica apenas empezaron a utilizar, yo ya lo habia

manejado en otras instituciones y me parece la mejor opcidn para estos pacientes
que no tienen buenos accesos vasculares, estos catéteres nos permiten una via menos

invasiva, menos traumdatica” (Enfermera 1)
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“la hidratacion es muy importante para la comodidad del paciente, uno quisiera que
todo fuera lo més fisioldgico posible, pero por las condiciones propias de estos
pacientes obviamente la via oral no se puede usar” (Enfermera 1)

“Personalmente prefiero la via endovenosa porque cuando se necesita ntervenir

sintomas porque pues es como mas utilizada y mas facilmente aceptada para

pacientes y familiares que la subcutinea” (Enfermera 3)

La Enfermera 1 prefiere la via subcutanea debido a consideraciones practicas y de
accesibilidad vascular, mientras que la Enfermera 3 se inclina hacia la via endovenosa,
destacando su aceptacion y duracién. Ambas profesionales reconocen la importancia de
brindar confort al paciente y consideran que la hidratacion artificial puede mejorar la calidad
de vida de los pacientes con demencia avanzada.

“Recién inicié como tal la labor en el ambito intrahospitalario discrepe un poco con

esto, pues para mi era complejo observar como a este tipo de pacientes

especificamente, en ciertas ocasiones se le dejaba solo la hidratacion y se dejaba a

un lado la nutricion artificial o en otros casos la via oral. Pero en un momento y con

un paciente me di cuenta que esto era como un coadyuvante para su tratamiento, ya
que disminuye el delirium, la irritabilidad, la somnolencia, entre otros aspectos que

permitian mejorar la calidad de vida” (Fonoaudidlogo 1)

El Fonoaudiologo 1 experimentd un cambio de perspectiva a lo largo de su carrera a
medida que fue adquiriendo experiencia y ahora respalda el uso de la hidratacion artificial.
Subraya los beneficios percibidos, como la reduccién de sintomas incomodos y el impacto
positivo en la percepcién de los familiares. Ademas, prefiere la via subcutanea debido a su

menor riesgo de complicaciones.
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“Yo en general no estaria de acuerdo con la hidratacion artificial como una medida
unica, eso los demacra, evolucionan mal, aparecer comorbilidades, la piel sufre, se
pone terrible, es decir no responden bien, uno debe mantener la mejor condicion
clinica mantener el paciente hidratado y nutrido lo mejor que se pueda hasta que

llegue la muerte” (Fonoaudidlogo 2)

El Fonoauditlogo 2 aboga por un enfoque integral en el cuidado de pacientes con
demencia avanzada y no considera la hidratacién artificial como una medida Unica. Destaca
la importancia de mantener a los pacientes hidratados y nutridos de la mejor manera posible
hasta el final de sus vidas. También sefiala las barreras en el cuidado de estos pacientes y la
importancia de involucrar a la familia en el proceso.

“Estoy de acuerdo con el uso de hidratacion, entre usar un catéter subcutdneo y uno

endovenoso, me quedo con el subcutdneo porque hay menos riesgo de infeccion,

infiltracién y de facil acceso. Pero, indiscutiblemente, aunque no lo mencionas
prefiero una Sonda de Alimentacion, porque aparte de dar nutricién también se

puede hidratar” (Nutricionista 1)

“Un paciente que de pronto no tenga un buen prondstico iniciar nutricion enteral

ser mucho méas costoso y no le va a traer beneficios al paciente tiempo y si va a

generar un costo adicional de salud, entonces preferiblemente sale mucho mas

barato iniciar hidratacion que si bien no lo estamos alimentando, no le estamos
dando nutricion completa para suplir todas sus necesidades si estamos de alguna

manera cubriendo requerimientos de energia y de hidratacion” (Nutricionista 2)

Los Nutricionistas 1 y 2 estan de acuerdo con el uso de la hidratacion artificial, pero

la Nutricionista 1 prefiere la sonda de alimentacion como una opcion versatil que aborda
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tanto la hidratacién como la nutricion. Ambos enfatizan la importancia de individualizar el
tratamiento y comunicarse efectivamente con los familiares para mejorar la calidad de vida
del paciente. La nutricionista 2 considera que al momento de iniciar medidas como la
nutricion se debe tomar en cuenta el pronostico del paciente, ya que pudiera ser una medida
futil y costosa.
“Yo lo que les digo es que es una intervencion que no va a prolongar por mucho
tiempo la vida, lo que hace si es comprar un tiempito y también dar tranquilidad, yo
la percibo como una herramienta de tranquilidad para los familiares al no ver morir
a su familiar de deshidratacion pero personalmente creo que en fondo una medida
clinica futil” (Internista 7)
Internista 7 considera que la hidratacion en pacientes con demencia avanzada es una
medida futil que es usada principalmente para brindar tranquilidad a los familiares
“No tengo ninguna experiencia con vias subcutaneas, aca en la institucion no
usamos” (Internista 8)
“No he estudiado el tema ni he recibido una formacion en el manejo paliativo
siempre he considerado méas o importante leer temas mas clinicos” (Internista 8)
“Lo que si tengo que decir es muy dificil explicarle a la familia que no va a comer,
que no va a recibir liquidos por via oral y que con un catéter subcutaneo es suficiente
para pues mantenerlo por asi decirlo estable” (Internista 7)
El internista 8 refiere que nunca ha tenido contacto con los catéteres subcutaneos,
ademas expresa su preferencia por temas que el considera mas académicos. Por su parte el
internista 7 denota las dificultades que plantea exprarle a los familiares de pacientes con

demencia y disfagia severa que no esta indicada la administracion de nutricion enteral.
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“Este tema no solo es la familiar sino muchas veces es la administrativa usted lo
pone ¢Y luego qué? el problema radica mas mas alla del conocimiento del como se
hace, de la integracion con la parte administrativa, obviamente desde el punto de
vista de educacion pues hay mucho trecho por crear y por instruir adicionalmente
la forma de llegar uno a instruir a la familia desde otros ambitos desde antes que
pase, ensefiar sobre los beneficios y los riesgos de la administracion de liquidos
cuando ya no puedan comer” (Internista 9).

Internista 9 pone en manifiesto que mas alla de las dificultades que pudiera ofrecer
la comunicacién y mediacion entre meédicos y pacientes ha encontrado barreras
administrativas para dar continuidad a la hidratacion paliativa domiciliaria por medio de
catéter subcutaneo, ademas denota la importancia de la educacion y comunicacion en
cuidados paliativos.

Asi, los testimonios reflejan una variedad de perspectivas sobre el uso de la
hidratacion artificial en pacientes con demencia avanzada. A pesar de las diferencias en las
preferencias de la via de administracion, la mayoria de los profesionales consideran que esta
medida puede ser beneficiosa para mejorar el confort y la calidad de vida de los pacientes
en las etapas avanzadas de la demencia, sin embargo, algunos de los profesionales
consideran que el uso debe estar limitado a los paciente con desordenes hidroelectroliticos
y no de manera rutinaria. Un numero limitado de profesionales afirma que desde su posicion
la experiencia clinica y la educacion son importantes para lograr una mayor aceptacion de

la hidratacion paliativa.
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4.2 Los sentimientos y emociones

“Sensacion un poco de tranquilidad porque si bien estoy viendo ante el contexto de
un paciente en fin de vida le estoy brindando de medida basica como la hidratacion”
(Internista 2)

“Yo no me siento ni culpable, ni me da pesar, yo pienso que entre menos invadido

este mejor” (Internista 3)

“Empatia, compasion y solidaridad, esa preocupacion por el otro, por por los

familiares, por ayudarlos” (Internista 4)

Los testimonios ofrecidos por los profesionales de la salud revelan una serie de
sentimientos y emociones experimentados al utilizar la hidratacion paliativa por via
subcutanea o endovenosa en pacientes con demencia avanzada. Estos sentimientos varian
desde la preocupacion y la intranquilidad hasta la satisfaccion y la admiracion, y reflejan la
complejidad emocional y ética de la atencion a esta poblacion vulnerable.

“Percibes como con muchas necesidades no solamente desde la parte biologicas

sino a veces, también requieren de un soporte espiritual y de la salud Mental y

también, pues sobre todo como de las familias” (Enfermera 1)

“La primera vez que me sucedio me afecto muchisimo que me generaba mucha

frustracion” (Enfermera 3)

La Enfermera 1y la Enfermera 3 mencionan sentimientos de preocupacion y desafio
al atender a estos pacientes debido a sus diversas necesidades, tanto fisicas como espirituales
y de salud mental. La variabilidad en las actitudes de las familias hacia la atencion también
puede generar sentimientos diferentes. Sin embargo, ambas enfermeras abordan estos

sentimientos buscando la comodidad del paciente y tratando de comprender sus preferencias
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y deseos. También destacan la importancia de brindar apoyo espiritual y han desarrollado
habilidades para autogestionar sus emociones con el tiempo.

El Fonoaudiologo 1 experimenta una gama de sentimientos, incluyendo tristeza por
la situacion de los pacientes y la intranquilidad relacionada con las decisiones dificiles que
deben tomar las familias. Sin embargo, también siente tranquilidad al saber que el equipo
médico esta haciendo todo lo posible para mejorar la calidad de vida de los pacientes. El
Fonoaudidlogo 2 muestra admiracion por la fortaleza de los pacientes, pero también
experimenta impotencia y frustracion debido a las limitaciones del sistema de atencion.
Ambos profesionales utilizan estrategias de afrontamiento, como el dialogo con colegas y
el apoyo familiar, para lidiar con estas emociones.

“Tristeza por la posicion en la que se encuentra el paciente, pues creo que nadie

querria llegar a estar en este tipo de condicién y un poco de intranquilidad por la

familia, porque para ellos es complejo ver a su familiar y tomar en muchas ocasiones

las decisiones por él” (Nutricionista 1)

“Siento un poco de tranquilidad porque por parte del grupo médico, de

rehabilitacion, etc, se hace todo lo posible para ayudar al paciente” (Nutricionista

1)

“Admiracion por los pacientes que aguantan tanto y a la vez me siento impotente,

impedido, el sistema les falla, no dan lo que los pacientes necesitan, las

intervenciones son tardias, no hay personas realmente capacitadas que les puedan

ayudar a mantener las funciones deglutorias” (Nutricionista 2)

Los Nutricionistas 1 y 2 muestran una consideracion profunda hacia los pacientes y

sus familiares. Reconocen la angustia que pueden experimentar las familias debido a la
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incertidumbre sobre el tratamiento. Ambos abogan por un enfoque que combine la evidencia
cientifica con la humanizacion en la atencién y la compasién, reconociendo la dificultad de
abordar este tema delicado.

En general, los profesionales de la salud experimentan una mezcla de emociones al
proporcionar hidratacion artificial a pacientes con demencia avanzada. Aunque pueden
enfrentar desafios emocionales y éticos en su trabajo, sienten gque estan haciendo lo mejor
posible para aliviar el sufrimiento de los pacientes y brindarles confort en las etapas finales
de sus vidas. La satisfaccion y la tranquilidad derivadas de proporcionar atencién de calidad

son aspectos destacados en sus testimonios.

4.3 Estrategias para manejar las situaciones emocionalmente exigentes

“Yo me apoyo bastante con mis comparieros y mi familia. Suelo contarle siempre a
mi esposa las vivencias duras, siento que con eso me desahogo” (Internista 9)

“Voy a tomarme un tinto, una coca cola alguna cosa y trato de desconectarme del
trabajo una vez cruzo esa puerta, cualquier cosa que sea por fuera de la clinica
sirve” (Internista 5)

“Me apoyo en profesionales con mayores conocimientos en la gestion de emociones
y duelo como los psicologos, trabajo social, enfermeria y el grupo de cuidados
paliativos” (Internista 4)

“Yo soy muy creyente de la fe, eso me lleva a pensar y a actuar espiritualmente, yo
veo en el otro un hermano y como tal hago lo posible por ayudarlo, me apoyo en las

familias” (Fonoaudiologo 2)
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“Yo principalmente hablar con personas de la clinica, muchas veces el expresar o

compartir con otras personas me ayuda a superar muchas cosas que le pasan a uno

en el trabajo” (Enfermera 3)

“Esas sensaciones de frustracion las [levaba con discusiones argumentativas, con

compafieros nutricionistas con colegas, incluso con otros médicos para persuadirlos

de cambiar los manejos del paciente, si bien es cierto nosotros somos expertos los
que toman las decisiones finales son los médicos. yo me desahogaba hablando,

hablando y hablando, asumiendo la frustracion que me producia” (Nutricionista 2)

Los testimonios de los profesionales de la salud revelan una serie de estrategias que

utilizan para manejar las situaciones emocionalmente exigentes relacionadas con la
hidratacion paliativa por via subcutanea o endovenosa en pacientes con demencia avanzada.
Estas estrategias incluyen:

e Balancear riesgos y beneficios: Los profesionales reconocen la importancia de
equilibrar cuidadosamente los beneficios y riesgos asociados con la hidratacion
artificial en pacientes con demencia avanzada. Esto implica considerar la
necesidad de mantener las funciones vitales del paciente, como la perfusion de
organos vitales y el equilibrio electrolitico, mientras se minimizan los efectos
adversos y los riesgos de complicaciones. La toma de decisiones basada en
protocolos y evidencia cientifica es fundamental para garantizar un enfoque
equilibrado.

e Comunicacion y apoyo entre colegas: La comunicacion con colegas y seres
queridos es una estrategia clave para lidiar con las emociones y dificultades

relacionadas con la atencion de pacientes con demencia avanzada. Compartir
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pensamientos y emociones con otros profesionales proporciona un espacio para
procesar y manejar las emociones. Ademas, la discusion de casos y la busqueda
de apoyo en el entorno laboral ayudan a abordar los desafios emocionales.

e Apoyo espiritual y actitud de servicio: Algunos profesionales, como el
Fonoaudiologo 2, recurren a su fe y su actitud de servicio hacia los pacientes
como una fuente de fortaleza y motivacion. Ven a los pacientes como hermanos
y se esfuerzan por hacer todo lo posible para ayudarlos en esta etapa de atencion.
El apoyo espiritual puede ayudar a calmar la incertidumbre y brindar un sentido
de proposito en la atencién médica.

e Colaboracion interdisciplinaria: Los profesionales enfatizan la importancia de
trabajar en equipo y colaborar con otros especialistas, como médicos,
trabajadores sociales y psic6logos, para abordar los desafios emocionales y éticos
en la atencién de pacientes con demencia avanzada. La colaboracién
multidisciplinaria permite abordar de manera integral las necesidades de los
pacientes y sus familias.

e Argumentacion y persuasion: Algunos profesionales, como el Nutricionista 2,
utilizan la argumentacion y la persuasibn como estrategias para abordar
situaciones frustrantes y desafiantes en su trabajo. Discuten y debaten con
colegas, incluyendo médicos y otros nutricionistas, con el objetivo de cambiar el
enfoque en el manejo del paciente y garantizar una atencion adecuada.

Asi las cosas, los profesionales de la salud emplean una variedad de estrategias para

manejar las situaciones emocionalmente exigentes relacionadas con la atencion y cuidado a

paciente con demencia avanzada. Estas estrategias incluyen considerar cuidadosamente los
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beneficios y riesgos, buscar apoyo y comunicarse con colegas, apoyarse en la fe y el servicio,
colaborar interdisciplinariamente y utilizar la argumentacion cuando sea necesario. Estas
estrategias les ayudan a mantener su bienestar emocional y su compromiso con la atencion

médica de calidad.

4.4 Afrontamiento de aspectos éticos y legales

“Si he tenido alguna algun conflicto ético digamos porque me ha pasado mds en
otro tipo de situaciones, no sé si te sirva que lo puntual es mas relacionado con
administracion de opioides a veces digamos hay un poquito de desconocimiento por
lo que hay que enfrentarse o lo que hay que hacer mas bien es brindar todo el
proceso educativo al paciente, a la familia y a los cuidadores” (Enfermera 3)
“Circunstancias legales no he estado involucrada tampoco conozco de gente que se
haya visto inmersa en este tipo de situaciones. En dilemas éticos diria que si, el area
en el que yo me desempefio como enfermera es frecuente encontrar adultos mayores
y si hemos tenido multiples paciente con demencia en estado terminal de su
enfermedad con mala red de apoyo, sin familiar presente sin cuidadores, en los que
se plantea limitar los esfuerzos terapéuticos después de debatir como equipo y llegar
a un acuerdo general” (Enfermera 2)

“No, nada legal, todo dentro de los términos "correctamente™ hablando, pero no
siempre estoy de acuerdo con las directrices del manejo de los pacientes no se si es
cuente como un dilema” (Nutricionista 1)

“muchas posturas respecto a la nutricion de pacientes en manejos paliativos o con

demencia, en estos pacientes se decidia por ejemplo hidratacion endovenoso con el
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especialista de turno y cuando rotaban llegaba otro que si preferia iniciar algin

soporte nutricional porque para ellos eso les podia brindar calidad de vida, osea

habian posturas divididas. (Nutricionista 2)

Los testimonios de los profesionales de la salud proporcionan una vision interesante

sobre cdmo afrontan los aspectos éticos y legales relacionados con la hidratacion paliativa

en pacientes con demencia avanzada. Por lo tanto, se pueden analizar los principales puntos:

Actitud de compromiso y educacion: La enfermera 3 destaca la importancia de
abordar situaciones éticas y emocionales con una actitud de compromiso hacia
el bienestar del paciente. Busca proporcionar educacion a las personas, incluidas
las familias y los cuidadores, para ayudarles a comprender mejor las decisiones
médicas y los tratamientos. Esto muestra una orientacion ética hacia la
transparencia y la toma de decisiones informadas.

Falta de dilemas éticos significativos: Tanto la Enfermera 1 como el
Fonoaudidélogo 1 mencionan que no han experimentado dilemas éticos o morales
significativos en su practica. La Enfermera 1 atribuye esto a sus creencias
religiosas y su practica de oracion para aliviar el sufrimiento de los pacientes.
Esta falta de dilemas éticos sugiere que tienen una comprension clara de su
enfoque ético y moral en la atencidn de pacientes con demencia avanzada.
Enfoque interdisciplinario y toma de decisiones compartida: La Enfermera 2
enfatiza la importancia de un enfoque interdisciplinario para determinar si un
paciente se beneficia de la hidratacion. Su enfoque ético se centra en la toma de

decisiones compartida, que involucra a profesionales de la salud, la familia y, si
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es posible, al propio paciente. Esto refleja un enfoque ético que valora la
colaboracion y la consideracion de multiples perspectivas.

e Desacuerdo con directrices y evaluacion integral: Los nutricionistas
mencionan que a veces no estan de acuerdo con las directrices relacionadas con
el manejo de pacientes con demencia avanzada. Esto sugiere que pueden
enfrentar dilemas éticos o morales debido a las diferencias en las directrices de
manejo. Ademas, destacan la importancia de considerar una evaluacion integral
de cada paciente, teniendo en cuenta multiples variables. Esto refleja un enfoque
ético que se basa en la individualizacion de la atencion y la consideracion de las
circunstancias Unicas de cada paciente.

e Falta de problemas legales significativos: A pesar de los dilemas éticos y
morales que mencionan, ninguno de los profesionales ha enfrentado problemas
disciplinarios o legales significativos en su practica. Esto sugiere que, en general,
han manejado estas situaciones dentro de los limites de la responsabilidad
profesional y ética.

En sintesis, los testimonios de los profesionales de la salud revelan un enfoque ético

y reflexivo en la atencidn de pacientes con demencia avanzada que reciben hidratacion
paliativa. Abordan dilemas éticos con una actitud de compromiso, buscan la educacion de
las partes interesadas y valoran la colaboracion interdisciplinaria y la toma de decisiones
compartida. Aunque pueden surgir desacuerdos con las directrices y preocupaciones sobre
represalias, la falta de problemas legales significativos sugiere que han manejado estas

situaciones dentro de un marco ético solido.
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5. Discusién

La demencia es un sindrome geriatrico que se caracteriza por la disminucion de las
funciones cognitivas méas alld de lo que seria esperable por el proceso natural de
envejecimiento. Este sindrome involucra la alteracion de mdltiples funciones cerebrales,
incluyendo la memoria, la atencidn, las habilidades ejecutivas, el lenguaje, la percepcién
motora y la cognicion social, con la progresion de la enfermedad se hacen evidentes las
dificultades progresivas para llevar a cabo las actividades cotidianas de manera auténoma,
adicionalmente en estadios avanzados es altamente prevalente la aparicion de
sintomatologia neuropsiquiatrica y trastornos deglutorios, al no existir terapias
modificadoras de la enfermedad los tratamientos se enfocan en medidas de soporte como
parte de un manejo paliativo integral(4).

En Colombia, la Ley 1733 de 2014 regula la atencién paliativa, garantizando que
aquellos afectados por enfermedades terminales, cronicas y degenerativas tengan acceso a
informacion detallada y cuidados paliativos adecuados. La legislacién también respalda su
derecho a buscar una segunda opinion médica, otorga la posibilidad de suscribir un
documento de voluntad anticipada, y fomenta la participacion activa de los pacientes en el
proceso de toma de decisiones sobre los tratamientos que recibiran. Este marco legal subraya
el enfoque integral hacia el bienestar de los pacientes en situaciones de salud criticas. A
pesar de estas regulaciones, existe un desequilibrio significativo en el pais en cuanto al
acceso a los servicios de cuidados paliativos. De acuerdo con un estudio que tenia la
intencion de comprender el desarrollo regional de los cuidados paliativos en Colombia

mediante la aplicacion de indicadores internacionales demostrd que tan solo en Bogota y
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Antioquia cuentan con diversos proveedores de servicios paliativos con disponibilidad
permanente de los medicamentos necesarios como la morfina y otros opioides potentes.
Otras regiones predominantemente rurales como Amazonas, Guainia, Vaupés y Vichada, no
cuentan con ningun programa de cuidados paliativos, Por su parte los demas departamentos
colombianos incluido Santander se encuentran en una etapa intermedia de implementacion
de servicios de cuidados paliativos en sus sistemas de salud(59).

Otras barreras que limitan el acceso a cuidados paliativos de calidad descritas en la
literatura incluyen la falta de comunicacion con familiares, conexiones insuficientes con
servicios de cuidados paliativos, alta rotacion de personal, falta de experiencia en cuidados
paliativos y una capacitacion inadecuada del personal(60-62). Es posible que factores como
las trayectorias funcionales menos predecibles propias de las demencias dificulten aun mas
la atencion paliativa integral en este grupo de pacientes. Asi, conviene notar que algunos de
los profesionales en medicina interna admitieron no estar familiarizados con el tema de la
hidratacién artificial en pacientes con demencia avanzada lo que a mi parecer denota que
existen deficiencias en los procesos de formacion academica y posiblemente poco interés en
el area.

Existen informes sobre la atencion subdptima de cuidados paliativos y al final de la
vida en casos de demencia, que incluyen intervenciones fatiles como traslados innecesarios
al hospital, intervenciones onerosas y un manejo deficiente del dolor. Se ha identificado que
un factor contribuyente importante a esto incluye bajos niveles de educacién y habilidades
del personal en la provision de cuidados paliativos y al final de la vida.La importancia de la
capacitacion del personal en cuidados paliativos se ha visto reflejada en los resultados de

estudios que asociaron intervenciones educativas con una mayor satisfaccion de la familia,
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disminucion en los ingresos y muertes dentro de centros hospitalarios y mejoria en las
habilidades de comunicacion sobre la muerte, el morir y la atencion al final de la vida(63—
66).

Debido a ello la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos, la Alianza Mundial de
Cuidados Paliativos y la Comision Real sobre la Calidad y Seguridad en el Cuidado de
Ancianos en Australia recomiendan capacitar al personal de hogares de ancianos en
cuidados paliativos especificos para demencia(67). Para el afio 2019 el observatorio de
cuidados paliativo Colombiano encontré que en el pais existian 10 Universidades con
formacion de postgrados en cuidados paliativos,

Ocho programas médico-quirargicos para medicina, dos programas de postgrado
para Enfermeria, un programa de postgrado para Psicologia y un programa de postgrados
interdisciplinar. 11 programas de pregrado en medicina y 23 programas de enfermeria
cuentan con formacion especifica en cuidados paliativos(68).

De acuerdo a esta informacion, las diferentes facultades de salud del territorio
colombiano deberian ampliar su oferta academica en cuidados paliativos apuntando a la
mejoria continua de la calidad y la integracién con la atencion primaria, lo que permitira al
pais responder a la creciente demanda de este tipo de servicios, en el caso puntual de los
cuidados paliativos para pacientes con demencia seria sensato la creacion de intervenciones
educativas enfocadas en la comunidad, cuidadores y profesionales de la salud con contenido
gue permitan entender la naturaleza de las demencias, sus diferentes etapas y
complicaciones, fortaleciendo las habilidades de comunicacion, el tratamiento sintomatico
y el manejo del duelo. Cabe resaltar que algunos de los médicos internistas entrevistados

han encontrado dificultades en la continuidad de medidas terapéuticas como la
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hipodermoclisis en la transicion de la atencion hospitalaria a la atencion domiciliaria por lo
que el fortalecimiento de los programas domiciliarios seria otra posible oportunidad de
mejora.

Los testimonios de los profesionales de la salud reflejan una variedad de perspectivas
sobre el uso de la hidratacion artificial en pacientes con demencia avanzada. Algunos
argumentan a favor de su uso debido a beneficios percibidos, como la mejora del confort y
la calidad de vida tanto para los pacientes como para las familias. Otros profesionales
prefieren un enfoque integral en el cuidado, considerando que la hidratacién artificial no es
una medida Unica y enfatizan la importancia de mantener a los pacientes hidratados y
nutridos de la mejor manera posible. Estos hallazgos estan en linea con la literatura existente
y resaltan las dificultades que plantea la toma de decisiones en un contexto donde se
difuminan los limites entre ofrecer una buena vida antes de la muerte y una prolongacion la
vida gue resulte en un sufrimiento innecesario(69), en donde se deben tener en cuenta de
manera paralela multiplicidad de factores como el significado simbélico y cultural que tiene
la comida y la bebida y las creencias religiosas e historicas(9).

Varios articulos publicados, mencionan que los profesionales de la salud esperaban
beneficios sustanciales para los pacientes con la instauracion de nutricion enteral e
hidratacién artificial, sin embargo, el grueso de los documentos academicos cuestionan
fuertemente estas creencias debido a que no existe una base cientfica solida que demuestre
el impacto beneficioso de este tipo de estrategias de tratamiento (1,6,21,22,35,70-73).
Algunos profesionales, como el internista 4 y el internista 8, reconocen la falta de evidencia
sOlida pero ven la importancia de abordar las preocupaciones relacionadas con la

deshidratacion y brindar informacion honesta a las familias. Otros, como el internista 6,
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experimentan frustracién y sienten que esta intervencion puede ser inutil en ciertas
situaciones, lo que genera intranquilidad. A pesar de los desafios emocionales y éticos, todos
los profesionales parecen estar comprometidos con mejorar la calidad de vida de los
pacientes con demencia avanzada. Estos hallazos estan alineados con los hallazgos descritos
en la literatura donde se ha reportado que las decisiones terapéuticas en este tipo de contextos
se ven influenciados por las perspectivas propias, por las de otros participantes y de acuerdo
con los recursos disponibles, destaca la falta de consenso y la complejidad en la toma de
decisiones en esta area(74). La importancia de abordar preocupaciones relacionadas con la
deshidratacion y brindar informacion honesta a las familias estd respaldada por la ética
médica y los principios de autonomia y beneficencia (72). De acuerdo con lo expuesto
previamente optaban por abstenerse de la administracion de nutricion artificial e hidratacion
los profesionales que estaban bien informados sobre los riesgos y beneficios, quienes
reconocian el mal prondstico de la enfermedad, conocian las voluntades anticipadas del
paciente de suspender estas medidas, tenian experiencias negativas previas con estos
tratamientos en familiares y creian que podrian prolongar la vida del paciente de manera
innecesaria. A pesar de considerarse futil, se puede llegar a considerar la nutricién e
hidratacién como medidas terapéuticas esenciales debido a las emociones desestabilizadoras
de los profesionales de la salud y cuidadores con respecto a estas intervenciones, la
importancia otorgada a los beneficios psicosociales, la preocupacion por posibles litigios y
la presion de cuidadores y familiares para iniciar estos tratamientos juegan un papel central
al momento de decidir(23,75-77).

Los nutricionistas 1 y 2 abogan por un enfoque que combine la evidencia cientifica

con la humanizacién en la atencion y la compasion. Esto refuerza la idea que la atencion a
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pacientes con demencia avanzada va mas alla de los aspectos clinicos y requiere un enfoque
holistico que tenga en cuenta las el bienestar fisico y emocional de los pacientes y sus
familias. El cuidado de los pacientes con demencia busca la mejor calidad de vida posible
en cada una de las diferentes momentos de la enfermedad, brindando un apoyo
personalizado, entendiendo que el “vivir bien”(78). Cada individuo es diferentes y cada
familia es diversa, asi mismo las respuestas proporcionadas por los profesionales médicos y
las comunidades deberian ser lo méas personalizada posibles, en consecuencia, un enfoque
interdisciplinario para la prevencién y atencion de la demencia es esencial para abordar las
complejas cuestiones que rodean a este padecimiento tan heterogeneo. ElI manejo
interdisciplinario implica la integracion de informacion, datos, técnicas, herramientas,
perspectivas, conceptos y/o teorias que provienen de diferentes areas del conocimiento que
van mas alla del alcance de una sola disciplina(79).

Entretanto, los testimonios también destacan la diversidad de opiniones entre los
profesionales de la salud, con algunas preferencias por la via de administracion de la
hidratacion artificial y otros considerando factores como la ansiedad de los familiares y los
signos de deshidratacion del paciente. Esto subraya la importancia de un enfoque
individualizado en la toma de decisiones relacionadas con la hidratacion artificial en
pacientes con demencia avanzada. Es relevante resaltar que en el medio de los cuidados
paliativos se ha ido extendiendo el uso de la via subcutanea, una alternativa segura y
econdmica que puede ser usada inclusive en el medio domiciliario por los familiares y
cuidadores, permitiendo no solo la administracion de liquidos sino que ademas admite el
uso de medicamentos parenterales seleccionados como lo mencionan los autores Noriega y

Vidal (80-82), durante el desarrollo de las entrevistas algunos profesionales describen que
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conocen esta opcion y sus potenciales beneficios, a pesar de ello una cantidad importante de
los entrevistados no han tenido orientacion o contacto con esta intervencion lo que deja claro
que existen importantes vacios académicos en la formacion en el area de los cuidados
paliativos.

Las entrevistas revelan una amplia gama de emociones experimentadas por los
profesionales al tratar a pacientes con demencia avanzada y proporcionar hidratacion
artificial. Estas emociones incluyen preocupacion, intranquilidad, tristeza, tranquilidad,
admiracion, impotencia, frustracion, compasion y comprension. Estos sentimientos reflejan
la complejidad emocional y ética que rodea la atencién a esta poblacion vulnerable. Es
notable como los profesionales de la salud han desarrollado estrategias para abordar estas
emociones complejas. Algunos buscan la comodidad del paciente y buscan comprender sus
preferencias y deseos, mientras que otros recurren al apoyo espiritual o al didlogo con
colegas asi como apoyo familiar. Publicaciones cientificas respaldan la idea que la atencion
a pacientes con demencia avanzada puede evocar una amplia gama de emociones en los
profesionales de la salud, incluyendo preocupacién, tristeza, intranquilidad, compasién y
admiracion(74). También se ha documentado que la gestion de estas emociones es
fundamental porque de no hacerse de manera satisfactoria el personal de salud podria estar
en riesgo de desarrollorar fatiga por compasion, entidad que se relaciona con un impacto
negativo en la satisfaccion laboral y en los desenlaces clinicos de los pacientes(83,84).

La comunicacién con colegas y el apoyo mutuo son estrategias vitales para manejar
las emociones y dificultades relacionadas con la atencion de pacientes con demencia
avanzada. Compartir pensamientos y emociones proporciona un espacio para procesar y

manejar las emociones, asi como la discusion de casos y el apoyo en el entorno laboral son
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fundamentales para abordar los desafios emocionales(83,85). La colaboracion con otros
especialistas y el trabajo en equipo son estrategias esenciales para abordar los desafios
emocionales y éticos. Esta estrategia permite abordar de manera integral las necesidades de
los pacientes y sus familias.

La fe y una actitud de servicio hacia los pacientes son recursos valiosos para algunos
profesionales. Esto puede ayudar a mantener un sentido de propdsito en la atencion médica
y brindar fuerza emocional para enfrentar situaciones dificiles. La fe y una actitud de
servicio también se han identificado como factores que pueden proporcionar fortaleza
emocional a los profesionales en situaciones desafiantes (72).

Los testimonios de los internistas 4, 5, 6, 7, 8 y 9 muestran como cada uno de ellos
utiliza estrategias de afrontamiento especificas para lidiar con las complejidades
emocionales y éticas de la hidratacion artificial en pacientes con demencia avanzada. Estas
estrategias incluyen proporcionar informacion clara, buscar apoyo en profesionales de la
salud mental, ocuparse en actividades fuera del trabajo, explicar la situacién a las familias,
solicitar interconsultas con psicologia y compartir experiencias con colegas y familiares.

El uso de la argumentacion y la persuasion es una estrategia interesante que algunos
profesionales emplean para abordar situaciones frustrantes y desafiantes en su trabajo. Esto
puede ser util para cambiar el enfoque en el manejo del paciente y garantizar una atencién
adecuada.

Por ultimo, la actitud de compromiso hacia el bienestar del paciente es un pilar
fundamental en la toma de decisiones éticas. La enfermera 3 resalta la importancia de educar
a las partes interesadas, incluidas las familias y los cuidadores, para garantizar que

comprendan las decisiones médicas y los tratamientos. Esto se alinea con un enfoque ético
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que valora la transparencia y la toma de decisiones informadas, lo que es esencial en el
cuidado de pacientes con enfermedades graves (47).

Los testimonios de la enfermera 1y el fonoaudiélogo 1, quienes afirman que no han
experimentado dilemas éticos o morales significativos en su practica, indican una clara
comprension de su enfoque ético y moral en la atencion de estos pacientes. Esto sugiere que,
en su caso, la toma de decisiones éticas estd arraigada en sus creencias personales y
religiosas, lo que les brinda claridad en su enfoque.

La enfermera 2 destaca la importancia de un enfoque interdisciplinario y la toma de
decisiones compartida en el manejo de pacientes con demencia avanzada que requieren
hidratacion paliativa. Este enfoque ético valora la colaboracion y la consideracion de
multiples perspectivas, lo que es especialmente relevante en situaciones complejas.

Los nutricionistas, al mencionar que a veces no estan de acuerdo con las directrices
relacionadas con el manejo de pacientes con demencia avanzada, sefialan desafios éticos
relacionados con diferencias en las directrices de manejo. Su enfoque ético se centra en la
individualizacion de la atencion y la consideracion de las circunstancias Unicas de cada
paciente, lo que refleja una preocupacion genuina por el bienestar de los pacientes (60).

El énfasis en la educacion de las partes interesadas, la transparencia y la toma de
decisiones informadas se alinea con los principios éticos de la autonomia del paciente y el
respeto a sus deseos y valores. La importancia de un enfoque interdisciplinario y la toma de
decisiones compartida ha sido ampliamente promovida en la atencion de pacientes con
demencia avanzada, porque considera las multiples perspectivas y necesidades de los

pacientes y sus familias (86,87).
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A pesar de los dilemas éticos y morales mencionados por algunos profesionales,
ninguno de ellos ha enfrentado problemas legales significativos en su practica. Esto sugiere
que, en general, han abordado estas situaciones dentro de un marco ético solido y han evitado

conflictos legales o disciplinarios.



66

6. Limitaciones

Los participantes pertenecen a dos instituciones de salud del area metropolitana de
Bucaramanga, por lo tanto no podemos extrapolar estos resultados a otras areas geograficas
con situaciones culturales o sociales distintas.

Una dificultad fue la organizacion de las entrevistas con los profesionales de salud
entrevistados porque estos presentaban limitaciones de tiempo lo que dificulto llevar a cabo
los encuentros, sieno necesario entrevistar a algunos de ellos en sus sitios de trabajo. Ademas
algunos de ellos daban respuestas poco amplias, lo que demandaba del investigador realizar
pregunas emergentes, posiblemente los participantes utilizaba estés estrategias en busca de
optimizar el uso del tiempo.

Es importante reconocer ademas que la composicion del grupo de entrevistados no
fue homogénea siendo en su gran mayoria conformado por médicos especialistas en
medicina interna estando sub represantados los profesionales en enfermeria, nutricion y
fonoaudiologia; lo anterior debido a los pocos profesionales que cumplian con los criterios

de elegibilidad
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7. Conclusiones

En conclusion, la atencion al final de la vida para personas con demencia es un
desafio complejo. Los testimonios de los profesionales de la salud reflejan la complejidad
emocional y ética que rodea la hidratacion artificial en pacientes con demencia avanzada,
quedando claro que en nuestra individualidad tenemos visiones divergentes de un mismo
fendmeno razon por lo que considero que el iniciar hidratacion artificial en pacientes con
demencia avanzada no obedece a un proceso lineal sino mas bien a un proceso colaborativo
sensible a los valores y conocimientos que debe estar direccionado a una atencién centrada
en el paciente y su calidad de vida, donde la iinterdisciplinariedad y la consideracién de
aspectos éticos y legales son fundamentales.

La asistencia clinica de pacientes con demencia demencia avanzada puede generar
diversas emociones en los profesionales de la salud, tales como preocupacion, tristeza,
inquietud, compasion y admiracion. El reconocimiento y gestion adecuada de estas
emociones debe ser tenida en cuenta ya que pasarlas por alto podrian verse afectadas la salud
fisica y mental de los trabajadores de salud y de manera indirecta la calidad de la atencion

de los pacientes con demencia avanzada.
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8. Recomendaciones

Para mejorar la atencion a pacientes con demencia avanzada, se recomienda
implementar una serie de medidas. En primer lugar, es esencial ofrecer capacitacion
continua al personal de atencidon, enfocandose en la atencion de pacientes con demencia
avanzada y cuidados paliativos. Ademas, se debe adoptar un enfoque altamente
individualizado en la toma de decisiones sobre la hidratacion artificial en pacientes con
demencia avanzada. Esto implica considerar las preferencias del paciente, realizar una
evaluacion integral de su situacion y tener en cuenta las perspectivas de los profesionales de
la salud.

La promocion de la colaboracién interdisciplinaria es, otro aspecto clave, fomentar
la colaboracién entre diferentes profesionales de la salud, como médicos, trabajadores
sociales, enfermeros, fonoaudiélogos, nutricionistas y psicélogos, es esencial para abordar
los desafios emocionales y éticos en la atencion de pacientes con demencia avanzada.
Ademas, es fundamental reconocer la complejidad emocional de la atencion a pacientes con
demencia avanzada y proporcionar apoyo emocional al personal de salud para evitar la fatiga
por compasion.

Se debe hacer hincapié en la ética y la toma de decisiones compartida en el proceso
de atencidn; promover un enfoque ético en las decisiones relacionadas con la hidratacion
artificial, involucrando las familias y, cuando sea posible, a los propios pacientes en la toma
de decisiones, ello garantizara un enfoque transparente y centrado en el paciente.

Por ultimo, dada la creciente necesidad e importancia de los cuidados paliativos

desde mi posicion es imperativo el desarrollo de nuevos proyectos de investigacion que
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permitan expandir y corroborar los hallazgos obtenidos en el presente trabajo, asimismo,
seria crucial el conocer las experiencias con el uso de la hidratacion artificial en fases
avanzadas de la demencia desde la vision de los pacientes en fases tempranas, desde las
diferentes comunidades religiosas, cuidadores y familiares. Esto nos daria una vision mas
amplia de un fenébmeno tan complejo e irregular. Por ultimo visto que la evidencia de la
utilidad de intervenciones educativas a nivel global aun no es solida propondria también la
creacion de proyectos encaminados a evaluar si implementacion de estrategias educativas
dirigidas a familiares cuidadores y personas de la salud tiene impacto positivo sobre la

atencion y la calidad de vida de estos pacientes.
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Anexo 3. Consentimiento informado

El presente documento, tiene como finalidad darle a conocer las etapas en las que se
desarrollara el trabajo y proporcionar la informacion suficiente relacionada con el estudio
en el que usted participara, el cual tiene por objetivo: Describir las experiencias del personal
de salud con el uso de hidratacién paliativa por via subcutdnea o endovenosa en pacientes
con demencia avanzada El cual se lograra por medio de una entrevista semiestructurada.

Tenga presente que, si usted tiene preguntas u observaciones como participante en
esta investigacion, podréa realizarlas cuando lo requiera. Para esto se podra comunicar con

el investigador principal a su celular

De acuerdo con lo anterior, YO

, identificado con (tipo de documento: CC o CE)

N° de , declaro que estoy dispuesto a participar

voluntariamente en el estudio, ser grabado y publicar citas anénimas, y tengo en cuenta que
en cualquier momento puedo solicitar informacion adicional, asi como suspender mi
participacion en el mismo, independientemente de la etapa de desarrollo en que se encuentre.
Soy consciente que la informacion suministrada para el estudio tiene caracter confidencial
y solo sera utilizada por los autores con fines académicos; se guardara la fidelidad de los
datos, bajo parametros de reserva. En constancia de lo anterior, informo que he leido los
aspectos mencionados y he tenido la oportunidad de preguntar y aclarar cualquier duda sobre

mi participacion en el estudio, obteniendo una respuesta satisfactoria. Adicionalmente,
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aclaro que no exigiré ningun tipo de retribucion econdémica o material por contribuir con
informacion a los investigadores ni a la Universidad.

Consiento mi participacion,

cC

Autoriz6 la grabacion cc




Anexo 4. Red de cddigos

Red de codigos 1

Via subcutan...
E’or/
/
Hidratar o
Via
Mejora endovenosa
Se relaciona
Y
Calidad de vida
comodidad
Tranquilidad
Ayudar
Apoyo familia
Necesidades
Beneficio

Tomado de Atlas.Ti 22, modificado por el investigador.
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Red de codigos 2
Manejo
multidisciplinario
Relaciona
Dialogo
Ausencia
problemas legales  -Relaciona,  Equcacion
familias

Relacion’inversa Relacion inversa

Diferencias Diferencias
con familiares pares

Tomado de Atlas.Ti 22, modificado por el investigador.

Red de codigos 3

Apoyo familia
Admiracion ___Afronta—*
Angustia ——Afranta .
Compadieros
Paciento — Relacona-e  Frustracion B
emocional Afront
Satistaccion e Apoyo
espiritual

Tomado de Atlas.Ti 22, modificado por el investigador.

Aprender a
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Buenas
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Argumentar

nugkmyo en

Apoyo social

Apoyo pares

educacion

ia
axpenancia
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