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“Ta importas por ser tu y haremos todo lo que esté a nuestro alcance, no
solo por ayudarte a morir en paz, sino también a vivir hasta el dia en el
que mueras”.

Cicely Saunders.
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CALIDAD DE LOS CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA. ¢{UNA CUESTION
GEOGRAFICA? REVISION BIBLIOGRAFICA

Resumen: Los cuidados paliativos surgieron, en los afios 60 en Reino Unido,
con el objetivo de garantizar el confort y la mejor calidad de vida posible a las
personas con una enfermedad grave e incurable, que provocard su muerte. En
los dltimos afios, han cobrado aun mas importancia, debido al aumento de la
esperanza de vida y de la cronicidad de las enfermedades. Sin embargo, su
implantacién y evolucion ha sido muy diferente en cada pais, dependiendo de
politicas, recursos y concienciacion sobre estos. Los profesionales de
enfermeria, integrantes de un equipo multidisciplinar, se encargan de prestar
cuidados holisticos para cubrir todas las necesidades de la persona al final de la
vida. Su formacién es fundamental para prestar unos cuidados de calidad y hacer

frente a la creciente demanda.

Objetivo: Analizar las similitudes y/o diferencias de los cuidados paliativos
prestados en Espafia y en Reino Unido. Asi como identificar el papel de los

profesionales de enfermeria y la percepcion social sobre estos cuidados.

Metodologia: Revision bibliografica descriptiva. Se utilizaron las bases de datos
PubMed, Dialnet y SciELO, y se obtuvieron 421 resultados en las busquedas, de

los cuales, se seleccionaron 31 documentos.

Resultados: Reino Unido es considerado el pais con cuidados paliativos mas
desarrollados. Cuentan con una ley general como estrategia organizativa,
mientras en Espafia, los cuidados dependen de leyes de cada comunidad
autonoma. También se observa un mayor nimero de recursos y concienciacion
de la sociedad, en el pais inglés. La formacion de los profesionales parece
insuficiente y la percepcion social parece mejorable en ambos paises.

Conclusiones: Los cuidados paliativos estan mas desarrollados en Reino
Unido, por sus recursos, politicas y concienciacion social. A nivel espafiol, la
aprobacion de una ley nacional para establecer presupuestos, un sistema
especifico de formacion para los profesionales y estrategias de desarrollo y

cumplimiento, podria mejorar la calidad y percepcion de los cuidados paliativos.

Palabras clave: Cuidados paliativos, Enfermeria, Reino Unido, Espafia, Calidad.



QUALITAT DE LES CURES AL FINAL DE LA VIDA. UNA QUESTIO
GEOGRAFICA? REVISIO BIBLIOGRAFICA

Resum: Les cures pal-liatives van sorgir als anys 60 en Regne Unit, amb
I'objectiu de garantir el confort i la millor qualitat de vida possible a les persones
amb una malaltia greu i incurable, que provocara la seva mort. En els Ultims anys,
han cobrat encara més importancia, a causa de 'augment de I'esperanga de vida
i de la cronicitat de les malalties. Pero, la seva implantacié i evolucié ha estat
molt diferent a cada pais, depenent de politiques, recursos i la conscienciacio
sobre aquestes. Els professionals d’infermeria, integrants d’un equip
multidisciplinari, s’encarreguen de donar cures holistiques per cobrir totes les
necessitats de la persona al final de la vida. La seva formacié és fonamental per

lliurar unes cures de qualitat i fer front a la creixent demanda.

Objectiu: Analitzar les similituds i/o diferencies de les cures pal-liatives
prestades a Espanya i en Regne Unit. Aixi com identificar el paper dels

professionals d’infermeria i la percepcio social sobre aquestes cures.

Metodologia: Revisié bibliografica descriptiva. Es van utilitzar les bases de
dades PubMed, Dialnet i SCIELO, i es van obtenir 421 resultats en les cerques,

dels quals, es van seleccionar 31 documents.

Resultats: Regne Unit és considerat el pais amb les cures pal-liatives més
desenvolupades. Tenen una llei general com a estrategia organitzativa, mentre
a Espanya, les cures depenen de lleis de cada comunitat autonoma. També
s’observa un major nombre de recursos i conscienciacio social al pais anglés. La
formaci6é dels professionals sembla insuficient i la percepcié social sembla

millorable en els dos paisos.

Conclusions: Les cures pal-liatives estan més desenvolupades a Regne Unit,
pels seus recursos, politiques i conscienciacié social. En I'ambit espanyol,
I'aprovacio d’una llei nacional per establir pressupostos, un sistema especific de
formacio per als professionals i estrategies de desenvolupament i compliment,

podria millorar la qualitat i la percepcié de les cures pal-liatives.

Paraules clau: Cures pal-liatives, infermeria, Regne Unit, Espanya, Qualitat.



QUALITY OF END OF LIFE CARE. A GEOGRAPHIC QUESTION?
BIBLIOGRAPHIC REVIEW

Abstract: Palliative care came up in the 1960s in the United Kingdom, aiming to
guarantee comfort and the best quality of life possible, to people who have a
grievous an incurable disease, which will cause his death. Lately, palliative care
has become even more important, due to the increase in life expectancy and the
chronicity of diseases. However, its implementation and evolution has been very
different in each country, determined by policies, resources and social
awareness. Nursing professionals, members of a multidisciplinary team, are
responsible for providing holistic care to cover all the needs of the person at the
end of life. Their formation is essential to provide quality care and deal with the

growing demand.

Objective: Analyse the similarities and/or differences of the palliative care
provided in Spain and the United Kingdom. As well as identifying the role of

nursing professionals and the social perception towards palliative care.

Methodology: Descriptive bibliographic review. The documentation came from
PubMed, Dialnet and SciELO databases. 421 documents were found in the

searches and 31 of them, were selected.

Results: The United Kingdom is considered the country with the most developed
palliative care system. They have a general law as an organizing strategy, while
in Spain, the palliative care depends on the laws of each autonomous community.
The training of professionals seems insufficient and social perception seems that

can be improved.

Conclusions: Palliative care is more developed in the United Kingdom, due to
their resources, policies and social awareness. Meanwhile, in Spain, the
approbation of a national law to establish budgets, a specific formation system
for professionals, the development and compliance of strategies, might improve

the quality and perception of palliative care.

Key words: Palliative care, Nursing, United Kingdom, Spain, Quality.



1.

Introduccioén

La enfermeria desde sus origenes ha tenido como objetivo el cuidado de las
personas a lo largo de todo su ciclo vital, desde su nacimiento hasta su

fallecimiento (1).

Los cuidados paliativos son prestados para cubrir todas las necesidades de
la persona, ofrecer confort y garantizar la calidad de vida, desde el momento
en que se detecta una enfermedad progresiva y que no se puede curar, hasta
el momento de la muerte de la persona (2).

Este tema es de gran interés, debido a que, en los ultimos afios, se ha
producido un continuo aumento de la esperanza de vida de la poblacién
mundial, gracias a avances médicos y tecnoldgicos, asi como una
optimizacién de los recursos sanitarios y aumento de conocimientos en

materia de cuidados, aseo y alimentacion (3).

Estos avances han supuesto una mejora en la calidad de vida de la poblacién,
pero de igual manera, han ocasionado un envejecimiento progresivo de la
misma, y a su vez, han producido un incremento en la prevalencia de
enfermedades cronicas. Hecho que ha suscitado un aumento en la

importancia y necesidad de los cuidados paliativos (1,3).

Estos se originaron en la década de los 60, cuando Cicely Saunders, fund6
el movimiento Hospice Care, para proporcionar un nuevo enfoque al abordaje
de los pacientes al final de la vida (4). Posteriormente, fueron
complementados por Elisabeth  Kubler-Ross, psiquiatra  suizo-
estadounidense, y de esta manera se establecieron los principios de los
cuidados paliativos modernos. Los cuales han continuado evolucionando y

adaptandose a los nuevos conocimientos (5).

Su objetivo es mantener e incluso mejorar la calidad de vida de los pacientes
al final de su vida. El confort del paciente es imprescindible, por ello estos
cuidados intentan mitigar el dolor y garantizar el control de sintomas. De igual
manera, la prestacion de estos cuidados debe ser holistica, con una atencién

integral. De esta manera, no solo estan centrados en atender los aspectos



fisicos, sino que se presta la misma atencién a la parte emocional, espiritual

y social (6-8).

Si bien, el centro de los cuidados paliativos son las personas al final de su
vida, su familia también es un objetivo terapéutico. Y a la vez, un activo muy
importante, durante la prestacion de estos cuidados, al colaborar
conjuntamente con el equipo asistencial. El cual esta compuesto por
profesionales de enfermeria, médicos, psicélogos, auxiliares, voluntarios,
guias espirituales y trabajadores sociales, para aportar un enfoque
multidisciplinar (8,9).

En este trabajo, se pretende comparar el desarrollo, implantacion y el estado
actual de estos cuidados en su pais de origen y Espafia. Asi como identificar
el papel de enfermeria durante estos cuidados y como son percibidos por las

personas, que los reciben, y por parte de los profesionales, que los prestan.

Para conseguirlo, se realizé una revision bibliografica descriptiva. Las bases
de datos, que se emplearon, fueron Dialnet, PubMed y SciELO. Como
criterios de inclusion, se establecié que los articulos seleccionables debian:
estar publicados en los ultimos 10 afios, permitir el acceso al texto completo
y estar en castellano o inglés. En caso de no cumplir alguno de ellos, eran

descartados.

En las busquedas, se obtuvieron 423 resultados que cumplian con los
criterios de inclusion, de los cuales, 24 fueron seleccionados. Adicionalmente,
para complementar algunos apartados, se afiadieron 4 articulos procedentes
de la bibliografia de los articulos previamente seleccionados y 3 documentos
encontrados en una primera busqueda general, en Google y Google
Académico. En total, 31 documentos fueron los utilizados para realizar la
revision.

En la revision, se constata el incremento de la demanda de los cuidados
paliativos y como se espera que esta, continle aumentando. También, la
necesidad de optimizar la prestacién de estos cuidados, para obtener una
mayor eficiencia en el uso de los recursos, mayor formacion y actualizacién
de los profesionales, asi como fomentar la educacion de la poblacion y su

participacion.



Asimismo, se observa que la prestacion de los cuidados paliativos todavia
debe hacer frente a varios obstaculos que limitan su calidad y extension, ya
gue no siempre existen cerca de las personas, unidades de estas
caracteristicas, ni los recursos adecuados. Esto es debido, a que son un
concepto relativamente “nuevo”, por lo que existen diferencias en su

desarrollo e implementacion en cada pais, incluso dentro de Europa.

Las principales diferencias encontradas entre Reino Unido, lugar originario
de los cuidados, y Espafia, son la falta de formacién, concienciacion social y
la falta de apoyo por parte de politicas y sistemas nacionales de salud. Estas
limitaciones son manifestadas incluso por los propios profesionales y
repercuten negativamente en la percepcion de los pacientes y sus familiares,

por lo que son aspectos a mejorar a nivel espafiol.



2. Marco teoérico

2.1.0rigen de los cuidados paliativos

En la antigiiedad, se evitaba tratar a los enfermos terminales, ya que era
percibido como una provocacion a los dioses, al creer que estos, eran los
gue habian impuesto un castigo, en forma de enfermedad (10).

No es hasta la edad media, con el impulso del cristianismo y la cultura de
la caridad, cuando aparecieron las primeras Instituciones sanitarias
cristianas, llamadas “Hospice” (Hospicios). Lugares donde se trataba de
curar a los pacientes, pero dada la falta de medios y técnicas, la mayoria
morian alli y eran atendidos hasta su muerte, velando por su bienestar
espiritual (10,11).

Los cuidados al final de la vida continuaron produciéndose en el hogar de
las personas y en instalaciones con profesionales cada vez mas

capacitados (10).

En el inicio de la Segunda Guerra Mundial, la enfermera Cicely Saunders,
observo la necesidad de un cambio en la manera de asistir a los pacientes
con enfermedades terminales, por lo que decidio volver a la universidad,
donde se licenci6 en medicina e inici6 una investigacién sobre los

cuidados al final de la vida (5).

Sus objetivos, estaban centrados en solucionar la situacion de abandono
de los grandes hospitales y en prestar una atencion integral. Por ello, a
través de un conjunto de donaciones, fundé en 1967, el St. Cristopher’s
Hospice en Londres, dando lugar al inicio del movimiento hospice care (5).

Este movimiento se caracterizd por proporcionar una atencion completa,
activa y de manera continuada a los pacientes y a sus familias, no con el
fin de alargar su vida, sino de mejorar su calidad hasta su fallecimiento
(12,13).

Esta nueva vision y estrategias para asistir a personas al final de su vida,
fueron los precursores de los actuales cuidados paliativos. Movimiento
gue posteriormente fue desarrollado en Estados Unidos, gracias a la

9



2.2.

psiquiatra Elisabeth Kiubler Ross, y que luego se instauraria en Canada y
algunos paises europeos. La implantacion y evolucion en cada pais se
produjo de manera muy desigual, segun los recursos y el apoyo a la

iniciativa (13).

Durante décadas, los avances en el tratamiento de personas en situacion
terminal estuvieron vinculadas con estos hospices, y no fue hasta el 1987,
que los cuidados paliativos fueron reconocidos como una subcategoria de

la medicina, en Reino Unido (10).

Desde entonces, los cuidados paliativos han continuado evolucionando y

adaptandose a los nuevos conocimientos y avances cientificos (5).

Historia e implantacion de los cuidados paliativos en nuestro pais

La implantacién de los cuidados paliativos en otros paises, comenzo6 en
el momento en que la filosofia Hospice care, empezd a extenderse
alrededor del mundo. Comenz6 por Estados Unidos, Canadéa, Europa y
posteriormente en el resto del mundo. Esta internacionalizacién se

produjo de manera muy desigual segun los recursos de cada nacion (14).

En los afos 80, algunos profesionales esparfoles, se percataron de este
nuevo enfoque en el tratamiento de pacientes al final de la vida.
Decidieron realizar observaciones de las tareas realizadas en aquellos
hospicios y comenzaron a formarse. Durante esta década, también se
publicé el primer proyecto sobre las personas enfermas en situacion
terminal basado en la sociedad espafiola. En dicho documento, se

menciono por primera vez el termino, medicina paliativa (14).

La primera unidad en prestar estos cuidados en Espafa, fue la Unidad de
Cuidados Paliativos del Hospital Marqués de Valdecilla en 1982,
promovida por Jaime Sanz Ortiz, uno de los pioneros en promover los
cuidados paliativos a nivel espafiol. Pero no fue hasta 1987, que esta
unidad alcanzé su reconocimiento oficial, afio en el que también se

constituyo la Unidad del Hospital Santa Creu de Vic en Barcelona (13,14).
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La aceptacidon e implantacion en Espafa fue muy desigual. En algunas
comunidades se apoyaron de manera incondicional estos cuidados desde

el principio, otras tardaron mas tiempo en desarrollarlos (14).

La comunidad de Catalufa fue una de las primeras en fomentar el
desarrollo de estrategias para implantar estos cuidados. EI Departamento
de Sanidad y de la Seguridad Social de la Comunidad Autonoma de
Catalufia en el afio 1986, cre6 un programa llamado “Vida als anys”. Su
desarrollo constaba en proporcionar, en una Unica prestacion, los
servicios sociales y los sanitarios. Con esto, el Gobierno de la Generalitat
de Cataluiia decidié impulsar importantes avances, acercando esto a las

poblaciones con un indice mas elevado de envejecimiento (15).

Una vez se puso en marcha el programa, continilo ampliando la Cartera
de Servicios Sociales y se incorporé la media estancia por convalecencia,
las unidades de paliativos, los equipos de soporte hospitalarios, los
equipos de soporte domiciliarios y los equipos de evaluacion integral

ambulatoria en geriatria (15).

A raiz de la Ley 15/1990 de Ordenacion Sanitaria de Catalufia el Servei
Catala de la Salut (CatSalut) se impuls6 la promocion de la atencion
sociosanitaria. A partir de la cual, se empezaron a desarrollar nuevos
servicios con el objetivo de dar atencién en un inicio en las unidades de
larga estancia y en los hospitales de dia. Mas adelante, se crearon los
equipos de soporte y el Programa de Atencion Domiciliaria y Equipo de
Soporte (PADES), los cuales continlan encargandose de proporcionar

soporte en las Areas Basicas de Salud (ABS) (15).

En 1992, se produjo la fundacion y desarrollo de la Sociedad Espafiola de
Curas Paliativas (SECPAL), la cual englobaba un equipo multidisciplinar
(16). Un afio mas tarde, se publico la Guia de Cuidados Paliativos de la
SECPAL. Y en 1994, se produjo la publicacion de la primera revista

cientifica en castellano sobre cuidados paliativos, Medicina Paliativa (17).

A raiz de estos acontecimientos y al creciente reconocimiento de los

cuidados paliativos, en 1995, se celebro el primer Congreso de la SECPAL
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y el IV Congreso de la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos en
Barcelona. Con esto, se logr6 consolidar la necesidad de equipos
interdisciplinarios, dotados de formacion especifica, para la atencién

integral a este tipo de pacientes (17).

Desde ese momento, se han ido adaptando y mejorando las estrategias
de cuidados paliativos, para conseguir un incremento en la calidad de vida

a través de una atencion integral adaptada a cada momento.

2.3.Descripcion de los cuidados paliativos

Los cuidados paliativos son definidos por la RAE (Real Academia
Espafiola) como: “determinado tratamiento o remedio: Que tiene como
finalidad mitigar, suavizar o atenuar el dolor de un enfermo” (18). Esta
definicion si bien es la mas conocida por las personas, es demasiado

escueta y no refleja su gran complejidad.

Sin embargo, la definicién ofrecida por la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) y la SECPAL, intenta ser mas precisa, definiendo dichos
cuidados como: “las estrategias y acciones centradas en mejorar la
calidad de vida de una persona con una enfermedad que pone en riesgo
su vida”. Y si bien, la prevencién y tratamiento del dolor, los sintomas y
los efectos secundarios de la enfermedad y de los propios tratamientos
implantados son de vital importancia, para estos cuidados es igual de
importante el evaluar y tratar precozmente cualquier alteracion a nivel
fisico, psicosocial y espiritual (19,20). Esta prevencion y tratamiento, son
muy importantes para los cuidados paliativos, por ello, su instauracion se

puede hacer tras el diagndstico de la enfermedad (8).

Segun la SECPAL, las patologias que deben ser receptoras de estos
cuidados, suelen cumplir una serie de caracteristicas, como: ser
progresivas e incurables, provocar multiples sintomas y alteraciones a
nivel fisico, psicoldgico y social. (20). Algunas de estas las enfermedades

que precisan de estos cuidados son el cancer, insuficiencias renales,
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demencias, SIDA (Sindrome Inmunodeficiencia Adquirida), ELA
(Esclerosis Lateral Amiotrofica), enfermedades cardiacas y pulmonares,

entre otras (8).

Al ser cuidados holisticos, deben hacer frente a cualquier alteracion que
pueda afectar a la persona en todos los niveles y poder cubrir todas sus
necesidades. Por ello, es necesario que estos cuidados sean prestados
por un equipo multidisciplinar formado por médicos, enfermeros,
fisioterapeutas, trabajadores sociales, profesionales salud mental,
nutricionistas, capellanes... (8) Y si bien, la persona y su familia son las
receptoras de los cuidados, también deben ser una parte activa del equipo

gue los presta (9).

Este equipo de profesionales debe estar capacitado para hacer frente a
todos los problemas y necesidades requeridas por la persona desde el
momento que se realiza un diagnostico, durante el seguimiento y
tratamiento, hasta su fallecimiento (8). Algunos de los problemas mas

comunes a los que deben hacer frente son:

- A nivel fisico: el dolor, problemas para dormir, problemas
respiratorios, falta de apetito, entre muchos otros. Para hacer frente
a estas alteraciones el equipo cuenta con varias herramientas
como el wuso de medicamentos, fisioterapia, dietas
personalizadas... Y en este apartado, cobra vital importancia la
comunicacion y el dialogo entre todos los involucrados en los
cuidados.

- A nivel emocional y social: el miedo, la ansiedad o el estrés, son
frecuentes, causados por la nueva situacion. Por lo que, el equipo
asistencial, debe estar pendiente ante cualquier manifestacion o
prevenir su aparicion mediante grupos de apoyo, asesoramiento
ante cualquier duda, reuniones familiares o incluso la colaboracion
con profesionales en salud mental. Una vez mas la comunicacion
entre todos los miembros del equipo asistencial, incluyendo a la

persona y su familia, seran muy importantes.
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- A nivel practico: los problemas e inquietudes monetarias,
laborales, sobre seguros y asuntos legales, son comunes. Debido
a esto, el equipo debe estar preparado para explicar e intentar
ayudar y dar a conocer todos los recursos de los que disponen.

- Anivel espiritual: dada la nueva situacion es habitual la busqueda
del sentido de la vida y cuestionarse la propia fe. Por esto, el equipo
debe ayudar a explorar sus creencias y valores, para en medida de
lo posible, conseguir llegar a la aceptacion.

- A nivel familiar: si bien son una parte muy importante del equipo
asistencial, también son receptores de estos cuidados. Debido a la
responsabilidad y crudeza de la situacion, se pueden ver
superados y abrumados por la incertidumbre y el temor, por lo que
el resto de miembros del equipo deben estar atentos y preparados

para actuar (8,9).

2.4.Bioética en cuidados paliativos

La bioética es la encargada de examinar y fijar unos principios que
propicien una 6ptima conducta ante al derecho a la vida de todo ser vivo,

con la intencién de dar unas condiciones Optimas para su existencia (21).

La ética es una rama muy importante de la filosofia, que se remonta a
miles de afios atras con el Codigo de Hammurabi (Babilonia 2000 a.C),
mientras la bioética, es una disciplina de esta, que aparecié después de
la Il Guerra Mundial. Su apariciéon fue promovida por el Codigo de
Nuremberg en 1947, resultado de las atrocidades y experimentacion en
seres humanos durante la guerra (22). Posteriormente, fue impulsada por
el Informe Belmont en 1978 y por los Principios de Etica Biomédica de
Beauchamp y Childress en 1979, con la intenciéon de establecer unos
principios basicos para orientar toda investigacion e intervencion
biomédica (23).

14



Los cuatro principios éticos universalmente aceptados, propuestos por

Beauchamp y Childress, son:

1. Principio de beneficencia: hace referencia a asumir que toda
accion sanitaria sea para buscar el bien de las personas.

2. Principio de no-maleficencia: complementario del anterior, y
proveniente del aforismo hipocratico “primun non nocere”, se refiere
a que, ante todo, no se debe hacer dafo. Por tanto, obliga a los
profesionales sanitarios a desestimar cualquier accion que pueda
ser perjudicial para el paciente o en la que la relacion riesgo-
beneficio sea inadecuada.

3. Principio de autonomia: es un término, que fue introducido por el
fildsofo Immanuel Kant, al considerar que cada persona tenia una
valor y dignidad, por lo que debia tener la libertad para poder decidir
y disponer de su propia vida.

Beauchamp y Childress, complementaron este principio, definiendo
las acciones autbnomas, como aquellas que tenian intencionalidad
y eran realizadas basadas en el conocimiento, con ausencia de un
control externo.

Este principio es la base de documentos sanitarios tan importantes
como el consentimiento informado o las voluntades anticipadas.

4. Principio de justicia: se refiere fundamentalmente a la justicia
distributiva de la asistencia sanitaria. Se basa, en que todo ser
humano, tiene dignidad y merece igual consideracién, respeto y
trato. Por tanto, requiere un reparto equitativo de recursos y
servicios, evitando todo tipo de discriminacion en el acceso a estos

recursos sanitarios (22-24).

Aplicacion en cuidados paliativos.

Estos principios generales de bioética han sido la base de toda actuacion
de los profesionales sanitarios. Han sido formulados, por diversas

corrientes filosoficas y desde realidades distintas, a la vez que, se han
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adaptado a los continuos avances médicos y tecnoldgicos, pero su

esencia se ha mantenido (22).

La aplicacién de estos principios es basica en cuidados paliativos, velando
en todo momento por el bienestar de la persona, evitando intervenciones
gue puedan ser perjudiciales, respetando siempre sus decisiones,
recibiendo un trato digno y con acceso a todos los recursos necesarios

para satisfacer sus necesidades (22,23).

Pero durante los cuidados paliativos también se plantean varios y
complejos dilemas éticos y morales, como podria ser, el momento de
plantearse renunciar a la curacion y fijar como objetivo prioritario el confort

del paciente (25).

Uno de los problemas que se pueden encontrar en la aplicacion de estos
principios, es debido a la disminucién del nivel de autonomia para tomar
decisiones. Momento en el que la toma de decisiones, sera efectuada por
la familia con la colaboracion de los profesionales, basandose siempre en

el bienestar del paciente (23).

El respeto por la autonomia del paciente radica en garantizar que cuente
con la informacion apropiada y adecuada a su nivel de comprension, asi
como la ausencia de cualquier tipo de coaccion que pueda modificar sus
decisiones. Los profesionales disponen de herramientas, para garantizar

este principio, como: (23)

e El primero de ellos, es el consentimiento informado. Ya sea oral o
escrito, garantiza la libertad de eleccion de la persona basada en el
conocimiento y comprension de alternativas y riesgos de cualquier

tratamiento y/o procedimiento. (23)

e El segundo y en prevision de una posible pérdida de la capacidad de
tomar decisiones, es el documento de voluntades anticipadas. En este
escrito, la persona consciente y de manera libre, expresa sus deseos
ante situaciones sanitarias concretas como aceptacién o rechazo de

determinados tratamientos o medidas de soporte vital. También puede
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expresar su voluntad de donar 6rganos, si desea asistencia religiosa y
permite designar un representante en caso de no poder expresar su

voluntad en el futuro. (26)

De igual manera, es primordial evitar el encarnizamiento u obstinacién
terapéutica. Esta se refiere al hecho de continuar empleando tratamientos
de los que no se espera ningun tipo de beneficio para el paciente o son
muy riesgosos. Por lo que es necesario ser consecuente y realista con los
pronosticos y evitar procedimientos inutiles, centrdndose en el cuidado y
alivio sintomatico, cuando no es posible garantizar una mejoria o incluso

si pueden entrar en conflicto con el principio de no maleficencia (25).

También, es importante conocer la diferenciacion entre los cuidados
paliativos y la eutanasia. Este ultimo, hace referencia a ocasionar de
manera intencionada la muerte, para evitar de esta manera el sufrimiento
ante una enfermedad grave que desembocaria en el fallecimiento de la
persona. Mientras que los cuidados paliativos pretenden garantizar la
calidad de vida y evitar el sufrimiento hasta que se produce su muerte
(25).

La eutanasia tan solo ha sido aprobada tan solo en algunos paises y
siempre ha sido una préactica controvertida. Ya que si bien, esta basada
en el respeto a la autonomia del paciente, quebranta los principios de
beneficencia y no maleficencia, ademas de entrar en conflicto con valores

religiosos y espirituales (25).

Por tanto, garantizar y respetar estos principios es esencial durante la
planificacion y atencion prestada durante los cuidados paliativos, Por todo
ello es indispensable que todos los profesionales que prestan estos

cuidados dispongan de una elevada calidad ética y moral (23).
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2.5.Concepto de paciente al final de la vida

El paciente al final de la vida es el principal receptor de los cuidados
paliativos. También es conocido como paciente terminal, aunque esta
terminologia es cuestionada, ya que la palabra “terminal” es més propia
de la enfermedad y supone una despersonalizacion, ya que la enfermedad
no puede definir a la persona. Aunque se continda empleando, es un
concepto que ha ido evolucionando y se propone emplear términos mas
acordes al enfoque terapéutico de tipo paliativo como podria ser persona
al final de la vida, paciente en estadio terminal o paciente paliativo. A pesar
de ser cambios léxicos, aparentemente simples, estos integran los
criterios humanisticos de los cuidados paliativos, para conseguir una

mayor consideracion por la persona (24).

La SECPAL, considera al paciente al final de la vida, como aquel que

cumple los siguientes requisitos:

- Presentar una enfermedad avanzada, progresiva e incurable.

- Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento
especifico.

- Presenta numerosos problemas o sintomas intensos, multiples,
multifactoriales y cambiantes.

- Produce un gran impacto emocional en paciente, familia y equipo
terapéutico, muy relacionado con la presencia, explicita o no, de
muerte.

- Prondéstico de vida limitado (27).

De igual manera, se establece una serie de fases que atraviesa la persona

con una enfermedad terminal. Estas fases son:

I.  Prediagnéstico y diagndstico: periodo que comprende entre la
aparicion de los sintomas y el diagnostico.
II. Enfermedad establecida: tras el diagnostico, se instaura una
estrategia de tratamiento para aliviar los sintomas.
lll.  Deterioro y declinacion: aplicacion de los cuidados al final de la vida
(27).

18



Es primordial en todas estas fases, la valoracion y tratamiento de las
fuentes de sufrimiento como: el dolor, el grado de severidad, el temor a la
muerte, la falta de control sobre el cuerpo, sentirse una carga familiar y el
miedo a que sus necesidades en caso de ingreso hospitalario no sean

reconocidas (27).

La persona al final de la vida, debe atravesar la fase final previa a la
muerte, también llamada agonia. Este periodo ocurre debido a un
deterioro sustancial del estado general de la persona y es indicador de
una muerte inminente, que puede producirse en horas o dias. Suele ser
caracteristica una disminucion de conciencia y causar un gran impacto

emocional sobre la familia y equipo terapéutico (27).

Durante esta etapa cobra ain mas importancia esta valoracion constante
y lainstauracion de tratamiento precoz ante la posible aparicion de nuevos
sintomas como agitacion, ansiedad, trastornos respiratorios, incapacidad
para la ingesta, retenciones urinarias, entre otros muchos. Por ello, es
indispensable redefinir los objetivos terapéuticos y estar preparado para
controlar cualquier nueva situacion, ademas de incrementar el apoyo a la
familia (27).

El paciente y su entorno, desde la primera fase y ante esta nueva situacion
se deberan enfrentar al duelo. Este se caracteriza por atravesar por cinco
estados emocionales, segun el modelo de las 5 fases de Elisabeth Kiibler-

Ross:

- La etapa de la negacion, se da como defensa ante la falta de
preparacion para enfrentarse a la enfermedad. Permite amortiguar el
dolor de una noticia inesperada. Ante el pronostico de muerte, la
persona negard creer que el asunto tenga relacion con ella.

- Lafase de ira, tras la primera fase de negacién, surgen sentimientos
de ira y resentimiento hacia el mismo o los que lo rodean.

- Fase de negociacién, en un intento de posponer los hechos o buscar
alternativas ante su situacion.

- Fase de depresion, tras esos sentimientos de ira y comenzar a darse

cuenta de su situacién, comienzan a sufrir una gran sensacion de
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pérdida y tristeza. Esta debe poder ser expresada para poder llegar a
la fase final.
- La aceptacion, fase final del duelo. Momento en el que se asume y

acepta la enfermedad y sus consecuencias (28).

Es habitual valorar estadisticamente los cuidados paliativos de manera
general, valorando variables, como tasas de respuesta a tratamientos o
tasas de supervivencia. A pesar de ser informacion de gran utilidad para
mejorar los cuidados, muchos estan centrados en resultados,

procedimientos e instrumentos (29).

Sin embargo, es necesario recordar el protagonista de los cuidados es
una persona unica y tendra una vivencia propia del proceso y una vision
subjetiva sobre su calidad de vida. Por ello, la evaluacién del confort y
calidad de vida de cada persona sera la valoracion mas importante para
los cuidados paliativos. De aqui, la importancia de la adaptacion y
personalizacion de los cuidados ante esta vivencia Unica de cada paciente
(30).

2.6.Papel del personal de enfermeria en los cuidados paliativos

Los profesionales de enfermeria, a cargo de pacientes al final de la vida,
deben desarrollar las 4 funciones basicas de enfermeria. Quiza la mas
conocida, sea la funcion asistencial, pero con la misma importancia se

encargan de la prevencion, la docencia y la investigacion (30).

Para ello, deben estar preparados para prevenir complicaciones y estar
preparados ante cualquier circunstancia o contratiempo que se pueda
producir durante estos cuidados. Asimismo, tienen una funcion docente,
tanto con el paciente como con su familia, educando e informando de
manera clara y sincera durante todo el proceso. Y, por ultimo, su funcién
de investigacién, referente a la actualizacion de conocimientos propios y
a la participacion en medidas para la mejora de los cuidados paliativos
(30).
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Las competencias enfermeras se definen como las caracteristicas
individuales formadas por conocimientos, habilidades y actitudes, que
permiten a una persona ejercer su actividad de forma autébnoma,

perfeccionando su practica y adaptandose al entorno (31).

Concretando mas, el rol del profesional de enfermeria durante cuidados
paliativos, esta basado en proporcionar unos cuidados integrales,
personalizados, de calidad y que se ajusten constantemente a las

necesidades cambiantes de estos pacientes (32).

Por lo tanto, las enfermeras/os en cuidados paliativos tendran como
objetivo, planificar unos cuidados desde una perspectiva individual,
continua, flexible y accesible. Asegurandose de cubrir todos los aspectos
fisicos, psiquicos, sociales y espirituales de las personas en situacion
avanzada y/o al final de vida. Para ello, deben estar preparadas para
saber responder a la evolucion de la enfermedad, controlar sus sintomas,
ayudar a satisfacer todas las necesidades basicas, facilitar los procesos

de adaptacién y apoyo emocional (32).

La estructura de los cuidados paliativos y del equipo interdisciplinar
colaborador, promueve que la enfermera sea participe en la toma de
decisiones activamente y gestiones del proceso asistencial. Ademas, de
contribuir en la comunicacién entre el paciente, la familia y el equipo,
valorando las creencias e instruyendo a la familia en aspectos del cuidado.
Todas estas responsabilidades y labores estaran destinadas a mejorar,
conservar o promover la calidad de vida de la persona y a velar por su

bienestar, autonomia y dignidad (32).

La capacitacion y formacion del personal de enfermeria, tiene un papel
vital para asegurar la adquisicion de conocimientos y habilidades
necesarias por parte de los profesionales, para que puedan prestar unos

cuidados paliativos de calidad (33).

Estas técnicas, habilidades y conocimientos para la prestacion de
cuidados paliativos son fundamentales. Pero de igual manera, la actitud
de los profesionales de enfermeria durante estos cuidados es

trascendental. Es necesario que sean personas con vocacion, empaticas,
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respetuosas y que favorezcan la comunicacion y expresion de emociones,
tanto con el equipo asistencial como con las personas receptoras de los
cuidados (32).

Todas estas intervenciones y comportamientos estan basados en la
compasion, la preocupacion, el afecto, la atencion por los detalles y a la
responsabilidad inherente en la profesion y al impulso de cuidar a los
demas (32).

La prestacion de cuidados paliativos, es una actividad que puede suponer
un desgaste emocional en los profesionales. Por ello, los integrantes del
equipo asistencial también deben contar con una gran fortaleza
psicologica e inteligencia emocional, para evitar el conocido sindrome del
guemado o Burnout. Este, es el causante del desencanto y desmotivacion,
debido a la sobrecarga emocional, a los estandares personales y/o la
escasez de recursos, entre otras causas. Incluso, puede causar
manifestaciones fisicas como cansancio, insomnio, depresion,

conflictividad o bajo rendimiento (34).

Los profesionales de enfermeria son un elemento clave en los cuidados
paliativos, pero también deben ser responsables de su autocuidado,
respetando sus tiempos de descanso y sus habitos, para poder garantizar
su propio bienestar y capacidad para prestar los mejores cuidados a sus
pacientes (34).

Por todo ello, es manifiesto el gran peso que tiene el personal enfermero
en la prestacién de estos cuidados. Junto a la gran responsabilidad y
multiples tareas a realizar por enfermeria, siempre se debe respetar y
favorecer la coordinacion entre todo el equipo de cuidados paliativos,

incluyendo en esta dinamica al paciente y su familia (33).
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3. Objetivos

General:

- Analizar mediante revision bibliografica las similitudes y/o
diferencias de los cuidados paliativos prestados en Espafia y en
Reino Unido.

Especificos:

- Conocer la evolucién de los cuidados paliativos.

- Comparar el estado actual de los cuidados paliativos en ambos
paises.

- ldentificar el papel de enfermeria en los cuidados paliativos.

- Conocer la percepcion social sobre la calidad de los cuidados

paliativos.

4. Metodologia

4.1.

4.2.

Disefio

Este trabajo consiste en la realizacion de una revision bibliografica, en la
gue se realizé una primera busqueda general, y posteriormente una mas
especifica, acorde con nuestros criterios de inclusion y exclusion, con la
finalidad de proporcionar una vision sobre el estado actual de los cuidados
paliativos en Espafia y Reino Unido.

Estrategia de busqueday gestion de informacion
La busqueda de documentacion se realizé desde octubre de 2018 hasta
abril de 2019. La organizacién y el conjunto de actividades realizadas

gueda representado en nuestro cronograma (Anexo 1).

Se realizé una primera busqueda para conocer la situacion actual y los
conceptos generales, empleando los buscadores Google y Google
Académico. Se consultaron fuentes de informacion reconocidas como
MedlinePlus, la pagina web de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), la de la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC) o la de la
Sociedad Espariola de Cuidados Paliativos (SECPAL). Se llevaron a cabo

busquedas en las siguientes bases de datos: PubMed, SciELO y Dialnet.
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- Bases de datos: en la Tabla 1 se recogen las bases de datos

empleadas, los resultados obtenidos y los articulos seleccionados.

Tabla 1 Bases de datos, busquedas realizadas y documentos

seleccionados.

EEERLE Busqueda Filtros Resultados Artm."os Art'.CUIos
datos preseleccionados | seleccionados
Palliative .
care AND A partir de 30 12 7
) 10 anos
Spain
Palliative
AND Spain stmtoleto
AND A pt_ ) 53 4 3
United 10pa£ Irae
Kingdom anos
Paliativ*
AND
Espafia A partir de
AND 10 afios / 2 !
Reino
Unido
Texto
Palllatlvg compI.eto 31 5 5
AND Spain A partir de
10 anos
Calidad i\op:rf]t;;de
AND . 28 3 2
- Publicacion
paliativ "
en Espafa
Texto
|
Quaity |, TPt
AND partir de 15 3 1
. 10 anos
palliative . .
Pais: Reino
Unido
Palliative i‘op:;?)'; de
care AND Inelé 140 12 3
nurs* ne ef Y
espafol
Enfermer* Texto
AND completo
. . 117 15 5
cuidados Ultimos 10
paliativos afios
% 4
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Ademas, de la documentacion obtenida en Dialnet, SciELO, PubMed
y la bibliografia de los articulos seleccionados, fueron afiadidos 3
documentos procedentes de la busqueda general en Google y Google
Académico. Dos de ellos eran articulos y el otro era una noticia, sobre
la aprobacién de la ley de cuidados paliativos en Espafia. El motivo de
su inclusion fue que cumplian con los criterios de inclusion de nuestra
revision bibliografica y aportaban informacién importante o
complementaban otra, como en el caso de la noticia.

Estos documentos constan, en el apartado de anexos, en la Tabla 5,

la cual recoge la procedencia de todos los articulos empleados.

Palabras clave:

Las palabras empleadas para realizar las busquedas, fueron tanto en
espafiol como en inglés (Tabla 2).

Las palabras clave en espafol, fueron: “Cuidados Paliativos”,
“‘Enfermeria”, “Espana”, “Reino Unido” y “Calidad”. Las palabras clave
en inglés, fueron: “Palliative Care”, “Nursing”, “Spain”, “United
Kingdom” y “Quality”.

Para obtener derivados procedentes de las palabras clave y truncar

Wk

los términos, en algunas busquedas se colocd un “*” tras la raiz de la

palabra. Estas palabras fueron: “paliativ*”, “enfermer*” y “nurs™”.

Booleanos: El operador booleano utilizado fue el and, para optimizar
las busquedas y obtener resultados en los que aparecieran los dos o
mas términos empleados.

Tabla 2 Palabras clave y booleanos

‘ Palabras clave Booleanos

Castellano Inglés

Cuidados Paliativos Palliative care
Enfermeria Nursing

AND

Espana Spain

Reino Unido United Kingdom
Calidad Quality
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4.3.Criterios de inclusion
La eleccién de los articulos e informacién empleada esta sujeta a los
siguientes criterios de inclusion: publicaciones en espafiol e inglés,
publicadas en los ultimos 10 afios y a las cuales es posible acceder al

texto completo (Tabla 3).

Por otro lado, se descartaron documentos incompletos o0 a los que no era
posible acceder a su totalidad y aquellos que fueron publicados antes de
2008 (Tabla 3).

Tabla 3 Criterios de inclusion y exclusion

- Idioma: espafiol e inglés - Documentos incompletos o
- Afio de publicacion: dltimos 10 gue no es posible acceder a su
afos, priorizando informacién totalidad.
mas actualizada. - Documentos anteriores a 2008.

- Acceso al texto completo de la

publicacion

4.4.Criterios de seleccion de los articulos
Para la seleccion de los articulos en primer lugar se realiz6 una lectura
del titulo y del abstract. Tras esto, se descartaba o preseleccionaba el

articulo.

Finalmente, los articulos preseleccionados eran leidos en su totalidad por
los dos miembros del grupo y en caso de coincidir en que contenian
informacion relevante, eran seleccionados y empleados en la revisiéon

bibliografica.
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5. Resultados y discusién
En las busquedas realizadas en las bases de datos PubMed, Dialnet y
SciELO, con las palabras clave y cumpliendo con nuestros criterios de
inclusién, encontramos 421 resultados en total. De los 56 articulos
preseleccionados y tras el proceso de seleccion, 24 documentos fueron
seleccionados para formar parte de nuestra revision. Posteriormente, a esta
cantidad se afiadieron 4 articulos provenientes de la bibliografia de los
articulos seleccionados anteriormente. Para complementar esta informacion,
se afiadieron 3 documentos mas, provenientes de la busqueda general, los
cuales cumplian con nuestros criterios de inclusion. En total se incluyeron 31
documentos. Este proceso de obtencién y seleccién de documentos es

representado en el Grafico 1.

Grafico 1: Proceso de obtencion y seleccién de documentos

Documentos provenientes
de la bibliografia de articulos
seleccionados: 4

Documentos provenientes
de la busqueda general: 3

Total de documentos empleados: 31
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Los 31 documentos fueron clasificados en 3 categorias para dar respuesta a

nuestros objetivos. Estas categorias son:

- Estado general de los cuidados paliativos en Reino Unido y Esparia, en el
gue se incluyeron 11 articulos.

- Enfermeria en cuidados paliativos, en el que se incluyeron 10 articulos.

- Percepcion de la calidad de los cuidados paliativos, en el que se

incluyeron los 10 restantes.

Cada categoria, con sus articulos y resumen respectivo, estan representados en

el apartado de anexos, en las Tablas 6, 7y 8.

Estado general de los cuidados paliativos en Reino Unido y Espaiia.

Para conocer el estado general de los cuidados paliativos, la OMS y la WPCA
(35), elaboraron un atlas a nivel mundial. En este documento manifestaron que
20 millones de personas necesitan CP cada afio, un 6% de los cuales son nifios.
Las principales enfermedades causantes de esta gran necesidad fueron las
enfermedades cardiovasculares (38,5%), cancer (34%), enfermedades
respiratorias (10,3%), SIDA y enfermedades de transmisién sexual (5,7%) y la
diabetes (4,5%).

En su andlisis por paises, Reino Unido se encuentra a la vanguardia, entre los
20 paises con una integracibn mas avanzada de cuidados paliativos, mientras
Espafia, es agrupada con 24 paises que se encuentran en una integracion
preliminar. La diferenciacion entre estos dos grupos, es que en el los paises mas
avanzados, existe un mayor numero de servicios proveedores de estos
cuidados, una gran concienciacion de los profesionales y de la sociedad, un
impacto sustancial de los cuidados a nivel de politicas sanitarias y un desarrollo
reconocido de centros educativos. Por otro lado, paises como Espafia, en fase
preliminar de integracién, sus cuidados paliativos tienen un impacto limitado en
politica, un menor nimero de iniciativas educativas y poca concienciacion de la

poblacion (35).
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Para conocer y comparar el desarrollo de los cuidados paliativos, Woitha K, et al
(36), elaboraron una clasificacion, en este caso, sobre los paises de la Unién
Europea. Recogieron datos de 19 paises, durante el afio 2013, y realizaron una
comparativa con su clasificacién anterior, del afio 2007. En este ultimo ranking,
el primer lugar lo ocupé Reino Unido y en undécima posicion se encontraba

Espana.

Para la elaboracion de su ranking, el desarrollo de los cuidados fue definido como

la combinacion de recursos y vitalidad. Estos aspectos se definieron como:

- Los recursos provenian del numero de las unidades de hospitalizacion y
hospices, los equipos de soporte hospitalario y los equipos de cuidados
domiciliarios. En el Gréfico 2 se observan los datos que fueron recogidos de
Reino Unido y Espafia. En 2007, Reino Unido ocupaba el primer lugar en lo
referente a recursos y Espafia el octavo lugar. Mientras en 2013, Reino Unido
baj6 al segundo puesto, superado por el gran crecimiento de Luxemburgo, y
Espafia cay6 al duodécimo lugar (36).

Grafico 2: Ranking de Recursos especificos de Cuidados Paliativos en 2007 y
2013

Inglaterra 2007 Inglaterra 2013 Espafia 2007 Espafia 2013

Unidades hospitalizaciéon/1 Equipos de soporte Equipos de cuidados
millén habitantes hospitalario/1 millon domiciliarios/1 millén
habitantes habiantes

Fuente: Elaboracion propia

- Lavitalidad fue producto del analisis de la existencia de asociaciones de CP
(cuidados paliativos), el directorio de servicios de CP, acreditacion médica de

CP, participantes por cada 100.000 habitantes que fueron a Congresos de la
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Asociacion Europea de Cuidados Paliativos y la cantidad de publicaciones

sobre el desarrollo de CP.

Tras contabilizar y asignar una puntuacion a estas variables de vitalidad,
Reino Unido ocupo el primer lugar en 2013, igual que en 2007, y Espafia en
este caso, consiguié ascender del cuarto puesto al tercero. La variable
causante de esta diferencia entre los dos paises fue la mayor puntuacion

otorgada a la acreditacion médica de Reino Unido (36).

Segun sus resultados, teniendo en cuenta los recursos y la vitalidad, a nivel de
desarrollo, Reino Unido conservo su primer lugar, mientras Espafia, descendio
del quinto puesto al undécimo, en 6 afios. Esto ocurrié a pesar de observar
mejoras a nivel de recursos, pero este empeoramiento, demostro la necesidad

de continuar realizando mejoras a nivel organizativo en Espafia (36).

Sin embargo, sus autores, Woitha K, et al (36), recalcaron que su clasificaciéon
era orientativa, ya que no tuvieron en cuenta la situacion economica, el
presupuesto en sanidad o las caracteristicas especificas de la poblacion de cada

pais.

Por otro lado, The Economist Intelligence Unit, (37), elaboraron un estudio similar
en 2015, en el que consideraron un mayor numero de variables para
confeccionar un indice sobre la calidad de la muerte, en 80 paises. Para
realizarlo, emplearon 20 indicadores cuantitativos y cualitativos, ordenados
dentro de 5 categorias. Cada una de ellas tenia un % atribuido a la importancia
en la calidad de la muerte. Las categorias y valor atribuido a la calidad de muerte
fueron: el entorno de los cuidados paliativos y de salud (20%), recursos humanos
(20%), la capacidad de costear los cuidados (20%), la calidad del cuidado (30%)
y el nivel de compromiso comunitario (10%). Obtener un 100% suponia una

excelente calidad de muerte.

En esta clasificacion sobre la calidad de la muerte, Reino Unido ocupé también
el primer lugar, con una puntuaciéon de 93,9%, y Espafia se posicioné en
vigesimotercer lugar de los 80 paises analizados y el decimocuarto lugar, a nivel

europeo, con un 63,4% (37).
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Grafico 3: Indice de Calidad de Muerte y puntuacion en cada categoria

INDICE DE CALIDAD DE MUERTE %
ENTORNO SANITARIO Y PALIATIVO
RECURSOS HUMANOS
CAPACIDAD COSTEAR CUIDADOS
CALIDAD DEL CUIDADO

COMPROMISO COMUNITARIO

0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%

Reino Unido Espaia

Fuente: Elaboracion propia

Es posible observar claras diferencias en los resultados de cada categoria, entre
Espaia y Reino Unido, en el Grafico 3. Las diferencias causantes de estas

puntuaciones en cada categoria fueron:

- Entorno de los cuidados paliativos y de salud (20%): Reino Unido cuenta con
estrategias definidas para desarrollo y promocion de CP, las cuales son
revisadas y mejoradas regularmente. Pero en Espafa, a pesar de tener una
estrategia definida, los mecanismos y directrices estan en periodo de
implementacién.

- Recursos humanos (20%): En Reino Unido hay gran cantidad de
especialistas en CP, incluso los voluntarios en hospices, reciben cursos de
instruccion. Mientras tanto, en Espafia hay escasez de médicos, enfermeros
y otros profesionales especializados en cuidados paliativos.

- Capacidad de costear los cuidados (20%): En Reino Unido existen extensos
subsidios gubernamentales y criterios claros, para el acceso a recursos
adecuadamente supervisados, pero a nivel espafiol, si bien hay subsidios
para los programas, en comparacion son escasos, Y la efectividad de estos
no es monitoreada.

- Calidad del cuidado (30%): En Reino Unido y Espafia existe buena

disponibilidad y facil acceso a opioides, herramienta indispensable para paliar
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el dolor de las personas al final de la vida. La diferencia de los dos paises en
calidad del cuidado esta basada en la diferencia a nivel formativo de los
profesionales.

- Nivel de compromiso comunitario (10%): La poblacion de Reino Unido
conoce y entiende la importancia de los cuidados paliativos y tiene a su
abasto informacién por parte del gobierno y mecanismos comunitarios.
Mientras en Espafia, el conocimiento e importancia es limitada, debido a la

poca informacion disponible por parte del organismo del gobierno (37).

Etkind SN, et al (38) con la finalidad de concienciar sobre la importancia del
desarrollo en cuidados paliativos, realizaron una estimacion sobre el incremento
de personas que necesitaran cuidados paliativos en Inglaterra y Gales, para el
afo 2040. Para calcular esta cifra orientativa, tuvieron en cuenta el incremento
de muertes por enfermedades cronicas, la mortalidad general, las muertes
ocurridas en edades avanzadas, entre otras, que ocurrieron entre 2006 y 2014.
Segun sus resultados, entre un 25-47% mas de personas, necesitaran cuidados

paliativos.

Esta cifra, si bien estaba centrada en estos paises, recordaban que a nivel global
las necesidades de cuidados paliativos también continuaran creciendo. Los
autores, hicieron referencia a la necesidad de mejorar la formacion y la
optimizacién de recursos, para en un futuro, estar capacitados para cubrir la

demanda de estos cuidados (38).

Por otro lado, a nivel espariol, Martinez I, et al (39), detallaron como también se
prevé un aumento en la prevalencia de enfermedades susceptibles de cuidados
paliativos en la poblacion, por el aumento de la esperanza de vida. Consideraron
gue, por ello, es necesario dar a conocer los recursos disponibles, asi como el
fomento de modelos mas eficientes de gestion y de desarrollo competencial para

los profesionales.

Los autores, concluyeron que las personas con enfermedades no oncoldgicas,
son las que presentan una menor tasa de identificacibn como paliativas, lo que
puede deberse a que sufren un deterioro progresivo, que puede durar afos, y
los criterios establecidos para la inclusiébn en los procesos asistenciales son

complejos. De esta manera, recalcaron la necesidad de sensibilizar a los

32



profesionales fomentando su formacién y revisando los criterios de identificacion

de estos pacientes, para obtener diagndsticos mas prematuros (39).

La sensibilizacion de la poblacion es muy importante, por ello, Blanco I, et al (40),
realizaron un estudio, dada la necesidad de dar a conocer los cuidados paliativos
y optimizar el uso de recursos. En este, recalcaron la importancia de una buena
coordinaciéon y comunicacion entre este equipo, al igual de la utilidad de una
identificacidbn temprana, ya que permitiria entablar de forma temprana
conversaciones con el paciente y familia sobre la necesidad de cuidados
paliativos, para comenzar a planificar el uso de recursos sanitarios. Ademas,
hicieron hincapié en la necesidad de planificar de manera mas adecuada el
control de sintomas, lo que permitiria maximizar el bienestar del paciente y
familia, proporcionando una atencion personalizada que respete su autonomia y

valores.

Su estudio estaba centrado en pacientes con enfermedades renales crénicas y
concluyeron que, debido a la prevalencia de necesidades paliativas complejas,
se requiere una optimizacion y mayor disponibilidad de los recursos especificos.
Asi, como la importancia de que el equipo multidisciplinar, tenga una buena
integracion de los cuidados paliativos, para poder dar una respuesta adecuada
a las necesidades identificadas (40).

Estado politico y econémico de los cuidados paliativos.

El estado politico de Reino Unido fue descrito por Seymour J, et al (41), en su
estudio comparativo entre Reino Unido y Estados Unidos. Describieron que, en
2008, el Departamento de Salud inglés aprob6 su National Strategy for End-of-
life care. Esta ley, fue aprobada producto de varias iniciativas politicas previas,
con el objetivo de una mejora en la calidad de los cuidados paliativos,

optimizando la planificacion, la comunicacion y coordinacion de los cuidados.

A nivel espafiol, Quesada M (42), en su tesis doctoral explicaba la necesidad de
legislar y garantizar una estabilidad a la creciente demanda de cuidados
paliativos. En Espafia, no existe una ley reguladora de los cuidados paliativos, si

bien existen leyes que recogen partes fundamentales. Un ejemplo de esto, es la
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Ley 39/2006, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las personas
en situacion de dependencia, que recoge la obligacion de atender las
necesidades de aquellas personas que se encuentran en situaciones de especial
vulnerabilidad. Debido a la falta de una ley reguladora estatal, las comunidades
autbnomas establecen sus propias leyes para ordenar los servicios en sus

territorios.

A pesar de ello, menciond en su tesis, que en Espafia ya existe el proyecto de
una ley reguladora de los derechos de las personas ante el proceso final de la
vida. Esta tendria como objetivos béasicos la proteccion de las personas en fase
terminal o de agonia y garantizar su libre voluntad en la toma de decisiones. En
esta ley, uno de los derechos fundamentales seria el derecho a recibir cuidados
paliativos, incluyendo el tratamiento del dolor, el respeto por la intimidad del

paciente y recibir apoyo espiritual en caso de solicitarlo (42).

A través de un comunicado, la SECPAL manifesté la necesidad de aprobar esta
ley y reclamd: “una ley bien hecha, con dotacion presupuestaria suficiente e
instrumentos que avalen su cumplimiento, que contemple una asistencia
paliativa multidisciplinar y coordinada y desarrolle un sistema especifico de
formacion y acreditacion profesional”’. Sin embargo, la Proposicion de Ley de
Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona ante el Proceso Final de su
Vida, mas conocida como Ley de Muerte Digna o de Cuidados Paliativos, a
principios de 2019 quedo suspendida por el adelanto de elecciones generales al
27 de abril (43).

En cuanto a la legalizacién de la Eutanasia, Martinez M, et al (44), recogieron
gue el pais fundador de los cuidados paliativos, Reino Unido, es uno de los
paises mas firmes en contra de la eutanasia. Ya que alli, unos buenos cuidados
paliativos son considerados capaces de paliar el dolor y el sufrimiento. A nivel
espafiol, la eutanasia y el suicidio asistido tampoco estan legalizados y son
castigados penalmente. Por tanto, los Unicos paises que han legalizado esta

practica en Europa son Holanda, Bélgica y Luxemburgo.

En cuanto al estado economico, Iris E, et al (45), realizaron una revision sobre

los modelos de financiacion de los cuidados paliativos, de varios paises. Con su
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busqueda destacaron la limitacion de evidencia, la dificultad de identificar,

acceder e interpretar documentos de algunos paises.

En Inglaterra la financiacion es recogida de terceros, al igual que en Espafia a
través de impuestos. Sin embargo, en Reino Unido los fondos estatutarios varian
ampliamente entre las diferentes unidades, desde el 20% al 50%, siendo el resto
de los gastos cubiertos por ingresos caritativos, como donaciones. Se emplea el
método de block contract, en el cual se realiza un pago anual, al proveedor de
los cuidados, basado en los gastos histdricos por dar este servicio, aunque a

veces se somete a ajustes por caracteristicas del servicio o de la poblacion (45).

A nivel espafiol, los cuidados paliativos dependen del financiamiento destinado
de los presupuestos generales del hospital. Esto causa que el servicio tenga una
estabilidad y sostenibilidad poco fiable e impredecible, asi como claras
diferencias entre comunidades y centros. Mientras, en Reino Unido se emplean
pagos establecidos, en Espafia la asignacién de recursos esta basada en la
capitacion. Esto significa que el nivel de financiacion depende del tamafio de la
poblacion cubierta, independientemente de la prestacion real, causando que, en

areas rurales, afecte negativamente en la atencién y disponibilidad (45).

Enfermeria en cuidados paliativos.

Los profesionales de enfermeria deben contar con varias capacidades para
hacer frente al proceso asistencial en cuidados paliativos. Zulueta M, et al (46),
en su estudio, intentaron identificar las competencias basadas en valores, que
favorecen el cuidado del paciente y familia. Algo que no resulta facil, dada la
dificultad de reconocer que se entiende por calidad, o que es un buen cuidado
0 como puede medirse. Por eso, se marcaron la necesidad de definir cuales eran
los estdandares minimos de calidad que deben considerarse. Tras su revision
bibliogréafica, concluyeron que la ética, la técnica, el conocimiento cientifico y las
relaciones interpersonales eran las dimensiones basicas de la calidad del

cuidado enfermero.

Schroeder K (47), en su estudio descriptivo, detall6 como a nivel mundial los

profesionales de enfermeria son el mayor grupo de profesionales proveedores
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de cuidados sanitarios. También, explico que debido a ser los profesionales que
pasan mas tiempo con pacientes y familias y por sus conocimientos, son tan
importantes en los cuidados paliativos. Segun la autora, sus cuidados permiten
reducir la angustia y sufrimiento de las personas con enfermedades graves,
debido a su habilidad para cubrir las necesidades fisicas, sociales, psicologicas

y espirituales de pacientes y familiares.

Para cubrir todas estas necesidades, los profesionales de enfermeria deben
estar capacitados, a nivel practico, para llevar a cabo tareas especificas como
toma de signos vitales, aplicar tratamientos y realizar intervenciones para dar
confort, control de sintomas y soporte al paciente. Junto a estas habilidades
deben de contar con capacidades como el pensamiento critico, la compasion, la
comunicacién y procesamiento rapido de informacion, para hacer frente a
cualquier contratiempo y poder preverlos. Por ello, la autora, describié como un
reto, mejorar la especializacién de enfermeras para aumentar sus conocimientos
en fisiologia de enfermedades, técnicas avanzadas del control de dolor y

sintomas, mejorar su acompafiamiento y habilidades comunicativas (47).

En un analisis sobre estos cuidados enfermeros y los retos a los que se
enfrentan, Codorniu N, et al (32), describieron a la enfermera como participe
activa e imprescindible en la toma de decisiones. Esto es facilitado, por la
estructuracion interdisciplinar como método de trabajo. Enfermeria, dentro del
equipo asistencial, participa fomentado el dialogo, gestionando cuidados y

facilitando el proceso asistencial.

El estudio calificé la aportacion enfermera en este ambito, como poco reconocida
y valorada. Segun se explica, esto es debido a que sus tareas instrumentales
son visibles y tangibles, pero tareas igualmente importantes, como la
comunicacién, el acompafiamiento o la planificacién asistencial, pueden pasar
desapercibidas. Para continuar desarrollando las competencias de la practica
enfermera en cuidados paliativos consideraron imprescindible una mejor
capacitacién y la responsabilidad de cada profesional por la busqueda de la
excelencia (32).

La atencién a la familia es igual de importante que la atencion al paciente. Etkind
N, et al (48), en su revision bibliografica, expresaron la complejidad de los
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cuidados paliativos, en la que es necesario que los profesionales centren sus
esfuerzos en cuidar holisticamente a cada paciente. Pero también deben prestar
atencioén a la familia y establecer una relacion terapéutica respetuosa y dinamica.
Segun los autores, esta relacion es muy importante, ya que la familia tiene una
gran influencia en la toma de decisiones. Dada su importancia, recalcaron la
importancia de explicar toda situacién o intervencion de manera entendible,

fomentar el expresar sus dudas y preferencias.

Una buena relacion terapéutica es un aspecto clave en estos cuidados y un
objetivo para enfermeria. Fernandez M (49), detall6 que los profesionales de
enfermeria deben ser capaces de establecer una relacion terapéutica eficaz y
estar preparados para hacer frente al complejo proceso de cuidados paliativos,
gue es una fuente de angustia y ansiedad para el paciente y familia, e incluso
para los propios profesionales sanitarios. Por ello, remarcd la importancia de una
relacion de proximidad entre profesionales de enfermeria con el paciente y
familia, ya que esto repercute positivamente en los pacientes y familia en el
proceso del fin de la vida, sobre todo para afrontar el proceso de sedacion,

despedida y duelo.

La autora, también hizo referencia, a que para los profesionales de enfermeria
favorecer una muerte en paz, es una fuente de satisfaccion y bienestar. Sin
embargo, la falta de recursos afecta negativamente en su rendimiento
profesional y puede producir cansancio y/o desanimo, lo que dificultaria el
acercamiento e implicacion con el paciente y familia, en situaciones tan
complejas como los cuidados paliativos. Acab6é concluyendo que existe un
escaso enfoque holistico, debido a una escasa capacitacion de los profesionales,
la falta de espacios fisicos que permitan la intimidad y al primarse la curacion al

cuidado en los centros sanitarios (49).

Un aspecto muy importante en los cuidados paliativos es el abordaje de la
perdida y el duelo. Por ello, Carrefio-Moreno S, et al (50), realizaron una revision
bibliografica con el objetivo identificar aspectos clave en la experiencia de perder
un hijo como consecuencia del cancer infantil. En sus hallazgos, la busqueda
del sentido de la vida, fue descrita como el principal reto, que debe guiar el

abordaje del duelo por parte de los profesionales.
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El estudio concluyé que el apoyo emocional y social en el duelo, es tan
importante como los cuidados de aspectos fisicos. Por tanto, se describio que
los profesionales son los encargados de favorecer la expresion de sentimientos
y de respetar la intimidad, para de esta manera, favorecer el transcurso del duelo
y lograr la aceptacion. También, destacaron la importancia de la implementacion
de los servicios de apoyo emocional y psicologico para evitar trastornos de estrés

postraumatico, enfermedades mentales e incluso intentos suicidas (50).

La angustia, el dolor y la ansiedad vivida durante los cuidados paliativos, no solo
afecta a las familias, también puede tener consecuencias en los profesionales y
la calidad de sus cuidados prestados. Sans6 N, et al (51), encontraron una
elevada prevalencia del sindrome de Burnout en profesionales sanitarios, con

una prevalencia del 25 al 40% en Europa.

En su estudio, describieron que la practica del mindfulness en profesionales
sanitarios se relaciona con un mayor nivel de conciencia, mejor afrontamiento al
estrés, desarrollo de la empatia, disminucion de ansiedad, mayor resiliencia y
menor riesgo de sufrir el sindrome Burnout. Esta intervencién tuvo lugar en dos
centros de cuidados paliativos en Madrid, se llevaron a cabo ejercicios de
meditacion y actividades interactivas entre los asistentes para favorecer el
autocuidado, desarrollando la autoconciencia y la capacidad de hacer frente a
las situaciones dificiles en su trabajo. Las sesiones presenciales eran
complementadas con videos, audios y lectura para ser visionadas en casa.
Como resultado de la intervencion, tras la entrega de los cuestionarios pre-post,
se observo un aumento en su autobenevolencia y autoconciencia y disminuyeron
el aislamiento y el auto juicio. De igual manera, sus resultados indicaron una
mejora en la percepcion de la calidad de vida profesional, suponiendo una

disminucioén en la fatiga y el riesgo de Burnout (51).

Los autores, concluyeron que es necesario una buena capacitacion previa en el
personal que asiste en cuidados paliativos, para hacer frente a la carga
emocional, el estrés y el desgaste al que estdn sometidos. También, destacaron
la utilidad de la préactica del mindfulness en profesionales de cuidados paliativos
para mejorar su autoconciencia y calidad de vida profesional, disminuyendo el

riesgo de padecer el sindrome de Burnout (51).
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Una correcta formacion en profesionales de enfermeria es necesaria para
conseguir unos cuidados de calidad. Para valorarla, Torres-Mesa LM, et al (52),
realizaron un estudio para conocer desde el punto de vista de los profesionales,
su opinién sobre la formacién recibida para prestar cuidados paliativos y su
conocimiento sobre legislacién. De los 257 cuestionarios, la edad media del
personal sanitario participante fue de 43,47 afios y un 65,4% eran mujeres. Un

33,9% eran médicos, un 46,3% enfermeras y un 19,8% auxiliares de enfermeria.

En lo referente a la percepcion de estar preparados para prestar cuidados
paliativos, tan solo un 50,4% de los profesionales sanitarios consideraron tener
la preparacion necesaria para atender a un paciente al final de la vida.
Concretando mas, un 54,6% del personal de enfermeria, creia tener capacitacion
adecuada para prestar cuidados paliativos y un 52% manifestd haber recibido

formacién en esta area durante sus estudios (52).

A nivel de conocimiento, sobre la ley de derechos y garantias de la dignidad de
las personas en el proceso de muerte, aplicada a nivel de Andalucia, solo un
62,3% de los participantes afirmé conocerla. Los auxiliares fueron los que en
mayor proporcion (66,7%) conocian la existencia de esta ley, seguidos por los
médicos con un 63,2% y enfermeria con un 59,7%. Al preguntar cosas concretas
sobre la ley, se demostr6 mayor desconocimiento, siendo los médicos los que

mejores resultados obtuvieron (52).

También, méas de la mitad de los profesionales manifestaron estar totalmente de
acuerdo con que deberian contar con respaldo legal, para ayudar a personas
gue desean acabar con su vida en casos de enfermedades incurables e
inaceptables, la cual provoca un sufrimiento que no puede ser totalmente

mitigado por los cuidados paliativos (52).

El desconocimiento de las leyes por parte de los profesionales es preocupante.
Por ello, al igual que en el estudio anterior, Morales-Martin AM, et al (53),
emplearon un cuestionario para evaluar el conocimiento sobre la Ley de Muerte
Digna andaluza de 572 alumnos, de titulaciones de enfermeria, fisioterapia y
terapia ocupacional, en Granada. Con resultados similares al estudio anterior,
poco mas de la mitad de los participantes manifestaron tener conocimiento sobre

la ley.
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Los autores también examinaron cuestiones relativas a la atencién al paciente al
final de la vida, donde los futuros profesionales de enfermeria obtuvieron mejores
resultados. De estos, un 32,3% de estudiantes de enfermeria consideraron tener
una preparacion adecuada, un 42,4% manifestd haber recibido un curso sobre
cuidados paliativos durante su formacion y un 67,8% se veian capacitados para

tratar a un paciente con enfermedad terminal y sus familias (53).

Con este estudio, los autores evaluaron el conocimiento, opiniones y creencias
de los estudiantes, y evidenciaron la necesidad de mejorar la formacion en

cuidados paliativos de los futuros profesionales (53).

Para comprobar los conocimientos recibidos durante su formacién. Chover-
Sierra E, et al (54), utilizaron como instrumento para medir los conocimientos de
enfermeria, el cuestionario PCQN (Palliative Care Quiz for Nursing), por su
brevedad, su capacidad de ser auto administrado y haber mostrado su utilidad
anteriormente. En su estudio, con 159 enfermeros de un hospital valenciano, se
observé como los profesionales de enfermeria de unidades paliativas, de un
hospital valenciano, respondieron con un porcentaje de aciertos del 54%, siendo
superior al de los profesionales de otros dmbitos, como UCI (Unidad de Cuidados

Intensivos) u oncologia que obtuvieron un 44,75%.

Los autores, concluyeron que el PCQN es valido, para evaluar el nivel de
conocimientos basicos de los profesionales de enfermeria, en el ambito de los
cuidados paliativos y es de utilidad para identificar conceptos erréneos y déficits
entre estos, profesionales. Su estudio fue de utilidad, ya que detecto la existencia
de un nivel de conocimiento medio, que podria verse mejorado a partir de

desarrollar actividades formativas (54).

Percepcion de la calidad de los cuidados paliativos.

La concienciacién social es un aspecto muy importante para mejorar la calidad
de los cuidados paliativos. Para evaluarla, Ortiz B, et al (55), realizaron una
encuesta de 42 variables a 425 personas, usuarias de un Centro de Atencién
Primaria en Madrid, con el objetivo de examinar sus conocimientos y actitud ante

procesos relacionados con la etapa final de la vida. En sus resultados, el 91%
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gueria decidir sobre sus cuidados al final de la vida, el 58% conocia los cuidados

paliativos y el 53% solicitaria acompafamiento espiritual.

Asimismo, informaron que un 46% de sus familiares habian recibido los cuidados
paliativos en hospitales, un 36% en casa y un 9% en residencias. Un 84%
consideraron que la atencion recibida por sus familiares fue entre buena y muy
buena, fue considerada especialmente buena la atencion recibida en sus
domicilios. Por esto, un 88% estaban de acuerdo o muy de acuerdo en recibir
estos cuidados. En caso de estar conscientes, un 59% preferia recibirlos en casa
y en caso contrario, un 62% preferia en un hospital (55).

En su estudio, los participantes también expresaron su opinion acerca de temas
éticamente controvertidos, como la eutanasia o el suicidio asistido. El 54%

estaban a favor de legalizar la eutanasia y el 42% el suicidio asistido (55).

Para analizar la percepcion de las familias sobre los cuidados paliativos, Ruiz-
Fernandez MD, et al (56), realizaron una investigacion sobre la vivencia de estos
familiares, que habian sufrido una perdida recientemente. Este estudio, fue
hecho en Andalucia, donde se aplica la Ley 2/2010 de Derechos y Garantias de
la Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte.

Los 87 participantes manifestaron su experiencia con el final de la vida y las
varias dimensiones relacionadas con los cuidados paliativos de sus familiares.
Los familiares calificaron que el trato recibido en servicios de urgencias, fue una
experiencia desagradable, principalmente debido a la existencia de protocolos
muy generales, que impiden el abordaje de su situacion y causan ingresos a
unidades de cuidados paliativos. De igual manera, expresaron su insatisfaccion
con los recursos prestados, especialmente en lo referente a nUmero de camas y
consiguientemente una falta de intimidad en el proceso de morir, hecho que les
dificulté la manifestacion de emociones y produjo un acompafiamiento
trauméatico. También expresaron que, en estas situaciones vividas con temor, se
sintieron desamparados al considerar poca, la implicacion por parte de los
profesionales, asi como una falta de apoyo emocional en la toma de decisiones
en momentos dificiles. Consideraron que hubieran necesitado mas informacion
y apoyo emocional por profesionales mas especificos como psicologos, para
poder hacer frente a la soledad y sufrimiento (56).
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Segun, Ruiz-Fernandez MD, et al (56), consideraron necesaria una mejora
organizativa, debido a falta de protocolos especificos en urgencias, falta de
habitaciones que permitan la intimidad y mayor implicacién por parte de los
profesionales a nivel hospitalario. A nivel domiciliario, los familiares se mostraron
mas satisfechos con la atencion recibida, pero se evidenciaron dificultades en el

acceso a algunos recursos mas especificos.

Con su revision bibliografica, Guerrero M, et al (57), concluyeron que existe
escasez de investigacion, sobre los procesos de fin de la vida en Espafia, desde
la perspectiva del paciente, algo que deberia fomentarse mas. Sin embargo, en
su revision bibliografica, encontraron estudios realizados en otros paises,
incluido Reino Unido, donde se constat6 que la persona al final de la vida y sus
familiares consideraban como mas importante una buena comunicacion, ya que
esta facilita su implicacion en el cuidado y la toma de decisiones. Otro aspecto
relevante es el manejo del dolor, para mejorar la calidad de vida de la persona,
por lo que concluyeron que se debe continuar mejorando la formacién, sobre la
comunicacion y el manejo del dolor en profesionales, que tratan a pacientes al

final de la vida.

Por otro lado, para conocer la percepcion de la calidad de vida y satisfaccion de
pacientes que recibian cuidados paliativos, Hernandez-Bello E, et al (58),
realizaron un estudio con 47 pacientes con cancer terminal, en Zaragoza. En el
cuestionario Eort-QLQ-C15-PAL, los pacientes manifestaron que el control de
sintomas en general era bueno, obteniendo mejor resultado el control de la
disnea. De igual manera, consideraron que su capacidad funcional fisica era muy
buena y la capacidad funcional emocional era buena. En cuanto a calidad de

vida, la media correspondia a una buena calidad de vida.

En el cuestionario Eortc INPASAT32, que evaluaba la satisfaccion con la
asistencia recibida por médicos, los resultados fueron menos favorecedores, ya
gue los participantes manifestaron una satisfaccion media. En esta, habia varias
subescalas, la que mejor puntuacién obtuvo, fue la de habilidades
interpersonales y la peor considerada fue la disponibilidad. En el apartado
referente a la satisfaccién de los pacientes con el trato de enfermeria, también

se obtuvo una satisfaccion media. Los apartados mejor puntuados, fueron las
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habilidades interpersonales y técnicas, mientras la peor fue la provision de

informacion (58).

Los autores concluyeron que, a pesar de obtener una buena calidad de vida,
fundamental en cuidados paliativos, en cuanto a satisfaccion con la atencion, hay
muchos aspectos a mejorar. Es necesario asegurar la disponibilidad de personal
médico y el personal enfermero que, a pesar de tener buenas técnicas y
habilidades interpersonales, deben mejorar aspectos tan basicos como el de

proporcionar informacion (58).

Una atencion de calidad a nivel emocional es un objetivo prioritario para el equipo
multidisciplinar. Para evaluarla, Limonero J, et al (59), administraron un
Cuestionario de deteccion de Malestar Emocional o DME, junto a otras escalas
para valorar la vivencia emocional de 105 pacientes al final de la vida, ingresados
en 5 hospitales de Catalufia. En sus resultados, se encontré6 que un 58,3%
presentaba malestar emocional de moderado a muy intenso, también se observo

gue no existia variacién dependiendo de la unidad en la que estaba.

Los autores concluyeron que existen pocas escalas de evaluacion emocional
especificas de cuidados paliativos. Con los resultados obtenidos, consideraron
gue es necesario mejorar la actitud e intervencion a nivel emocional, dado que
los cuidados paliativos deben proporcional el mayor bienestar y paliar tanto el

sufrimiento a nivel fisico como a nivel emocional (59).

El punto de vista de los profesionales, también es muy importante y de utilidad
para conocer aspectos a mejorar. Por esta razén, Guardia P, et al (60), realizaron
un estudio que comparaba la percepcion de la practica profesional, los
obstaculos percibidos y los dilemas éticos de profesionales en cuidados
paliativos en Atencion Primaria, atencion hospitalaria y residencias de ancianos
en Espafa. Participaron 378 profesionales, 215 de hospitales, 97 de atencién
primaria y 66 de residencias. De estos, 244 eran enfermeras y 134 médicos. En
cuanto a su percepcién, se encontré una percepcidon mas positiva por parte de
los profesionales de residencias, pero se observaron dificultades en cuanto a
toma de decisiones, la relacion interprofesional y la falta de recursos. A nivel

hospitalario y de atencion primaria, en los resultados destacaron la valoracion
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del diagnéstico y tratamiento, pero se observé un menor interés por aspectos

psicolégicos y espirituales.

Los autores concluyeron, que en residencias la falta de recursos y los dilemas
éticos, son obstaculos que limitan mucho la calidad en el cuidado al final de la
vida. Por otro lado, los hospitales y centros de atencion primaria, que segun el
estudio se encontraron en menor medida con esos obstaculos, demostraron un
menor interés en aspectos imprescindibles para la prestacion de cuidados
integrales, como son el aspecto psicoldgico y espiritual. Motivos por los que los
autores, sefialaron la necesidad de una mejora en los recursos y una mayor
implicacién por parte de los profesionales, para prestar unos cuidados paliativos

de calidad sin importar el centro (60).

El punto de vista de las personas en formacién también es muy relevante. Por
ello, Hanzelikova A, et al (61), enfocaron su estudio sobre la percepcion de los
CP por parte de futuros profesionales sanitarios. Encontraron que los estudiantes
de enfermeria participantes, consideraban que la prestacién de estos cuidados
son algo dificil, pero gratificante. Ademas, mostraron su preocupacion por una
falta de formacién adecuada tanto a nivel practico, ético, de comunicacion y de
manejo de emociones, que les permitiera estar preparados para hacer frente a

un proceso tan complejo y delicado.

Los participantes manifestaron cierta inquietud, a nivel emocional y de
afrontamiento, al considerar que estos cuidados tienen un gran peso emocional
y al no querer gque interfieran en la calidad de su trabajo. Pero se mostré una

uniformidad sobre la necesidad de evitar el encarnizamiento terapéutico (61).

A partir de sus preocupaciones y vivencias, en las que ellos destacaron el dolor,
la tristeza y la poca ética por algunas enfermeras, fue notable su gran implicacion
emocional, interés y preocupacion por la excelencia. Los autores, nuevamente
hicieron énfasis, en la necesidad de una buena formacién, para evitar miedos y

ansiedades, que puedan afectar la calidad de los cuidados (61).

Para conocer la calidad de los cuidados en residencias espafiolas, Sanchez-
Garcia M, et al (62), desarrollaron una escala de 24 items, llamada Cuidados al
Final de la Vida en Residencias (NHEOLC), a partir de otras ya existentes. De

las 46 residencias de Granada y Cérdoba, se administré a 307 profesionales
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sanitarios, de los cuales un 45,6% eran auxiliares de enfermeria, un 21,2%
enfermeras y el resto lo componian psicologos, fisioterapeutas, médicos,

terapeutas ocupacionales y trabajadores sociales.

Como resultado de estas escalas, los profesionales manifestaron una percepcion
mas negativa sobre los cuidados prestados en los centros mas pequefios (menos
30 pacientes), debido a que estos centros no recibian financiacién publica, por
lo que el personal reconocié que esto imponia limites a lo que podian hacer por
una persona al final de la vida. Estos problemas afectaban al nimero de
profesionales y a la calidad de sus cuidados (62).

La escala estaba dividida en 6 dimensiones: el fisico, el espiritual, el control de
preferencias del paciente/familia, el psicolégico, el cuidado de la familia y el
proceso de la perdida. Los psicologos y trabajadores sociales sobresalieron en
las 3 dltimas dimensiones, atribuyéndose a una mayor formacién en estas areas.
Los autores concluyeron que, cada profesional tiene un rol y formacion especifica
en algunos aspectos de los cuidados, aqui radica la importancia del trabajo en
equipo y la buena coordinacién entre todos los miembros del equipo asistencial,

para poder prestar unos cuidados de calidad (62).

En un estudio similar al anterior, Pivodic L (63), hizo un estudio para determinar
la calidad de la muerte y de los cuidados al final de la vida, en residencias de 6
paises. En este estudio se incluyeron paises con altos niveles en el desarrollo
de cuidados paliativos como Inglaterra, Bélgica y Holanda y 3 en etapas previas

como Finlandia, Italia y Polonia.

Los participantes fueron las enfermeras mas involucradas en los cuidados de la
persona fallecida o en caso de no encontrarla, el médico o director de enfermeria.
Contestaron las escalas EOLD-CAD (Escala final de la vida con demencia) y la
QoD-LTC (Calidad de la muerte con cuidados de largo termino). De Inglaterra se
obtuvo informacion de 91 pacientes fallecidos, la edad media de muerte era 89
afos, se estimaba que un 60% tenia demencia y un 60% estuvo un afio 0 mas
en el centro. Segun los resultados de los 6 paises, Inglaterra consiguio la
puntuacion mas alta en las dos escalas, con 33,9 puntos de 42 posibles en la
EOLD-CAD, sobre la calidad de los cuidados, y 44,1 puntos de 55 de la QoD-
LTC, sobre la calidad de su muerte (63).
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Sin embargo, se observaron datos preocupantes en algunos apartados
analizados del pais inglés, al obtener las puntuaciones mas bajas y una
diferencia tan grande con el pais que obtuvo la mayor puntuacién, ya que solo
un 35% habia manifestado sus preferencias de tratamiento por escrito (frente al
91% de lItalia), 41% tenia su funeral planeado (frente al 91% de Finlandia) y se
estimo que solo un 39% mantuvo su sentido del humor (frente al 74% de Bélgica)
(63).

A pesar de que el estudio lo considerd, el pais con mayor desarrollo en cuidados
paliativos y al obtener la puntuacion mas alta en las escalas, la calidad de la
muerte y los cuidados paliativos no eran éptimos en estos centros y existia
margen de mejora. Para el autor, esto fue especialmente notorio, ya que fue
realizado desde el punto de vista de los profesionales y responsables de estos
cuidados, los cuales estimaron que un 52% de los pacientes experimenté dolor
y un 62% sintio malestar. Por ello, el estudio concluyd que, si bien Inglaterra
contd con las cifras mas bajas de los 6 paises, eran cifras muy elevadas que
debian mejorar y era necesaria una mejora en la organizacion y prestacion de

medidas para aliviar el dolor (63).

Las observaciones de los facultativos en medicina también son muy importantes.
Debido a esto, Gonzalez R, et al (64), realizaron una encuesta a 172 médicos de
Atencidén Primaria. En este, ellos manifestaron su percepcion sobre aspectos
especificos que afectan a la calidad del cuidado y que deberian mejorarse. El
principal aspecto, era la atencidén a urgencias en pacientes al final de la vida y en
menor medida, el manejo de dolor y problemas respiratorios y digestivos, ya que

en estos se veian mas capacitados.

Ademads, en sus resultados se manifestd una mala comunicacién entre servicios.
Un 53,2% de los médicos, de Atencion Primaria participantes, consideraron que
la comunicacién con el oncélogo era mala o muy mala, mientras este porcentaje
disminuyo al 9,3% cuando la comunicacion era con una unidad de paliativos.
Debido a esto, los autores recalcaron la necesidad mejorar la comunicacion
dentro del equipo asistencial, la importancia de la implicacién y la actitud de los

profesionales para conseguir una asistencia multidisciplinar de calidad (64).
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6. Conclusiones

Con la realizacion de este trabajo, creemos que hemos podido obtener una
vision general sobre: el estado de los cuidados paliativos en Espafia y Reino
Unido, la participacion de enfermeria durante los cuidados y la percepcion
sobre estos, cumpliendo de esta manera los objetivos que nos habiamos

propuesto.

Consideramos que el tema que hemos elegido es muy relevante en la
actualidad y que continuara siéndolo, debido a que los cuidados paliativos
cobraran cada vez mas importancia, dado el envejecimiento de la poblacion,
el aumento de la esperanza de vida, la cronicidad de las enfermedades y su

morbimortalidad.

A nivel de desarrollo e implementacion de los cuidados paliativos, en los
estudios analizados sobre Reino Unido y Espafia, hemos comprobado la
superioridad del pais originario de los cuidados paliativos. Este predominio
en los estudios, es principalmente atribuido al nivel de recursos del pais
inglés, la importancia de estos cuidados a nivel de politicas, una mejor
educacion a los profesionales sanitarios y gracias, a haber conseguido, una

mayor concienciacion de la sociedad.

A nivel politico, Reino Unido cuenta con “The End of Life Strategy”, ley que
sirve como base y estrategia para la practica y prestacién de estos servicios
en todos sus territorios. Sin embargo, Espafia carece de una ley estatal que
unifique y sirva de herramienta organizativa, por lo que cada comunidad
autdénoma, es responsable y se rige por sus propias leyes sobre cuidados
paliativos. El establecimiento de una ley a nivel nacional, podria ser de
utilidad para el establecimiento de recursos, presupuestos y una mejora en la
formacion de los profesionales, mejorando la calidad de los cuidados
prestados. Por suerte, esta ley espafiola, se espera que sea aprobada en un

futuro no muy lejano.

En cuanto a la financiacion de los cuidados paliativos, nos parecié curioso
descubrir, como en Reino Unido, el estado proporciona unos importes fijos,
gue son ampliamente complementados por donaciones. Hecho que constata

una mayor concienciacion social sobre la importancia de dichos cuidados en
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ese pais. Mientras en Espafia, su financiacién proviene de los impuestos y

los presupuestos estatales.

Respecto al papel de los profesionales de enfermeria en cuidados paliativos,
hemos constatado que deben estar capacitados para cubrir las necesidades
fisicas, psicologicas, espirituales y sociales, del paciente y su familia. Para
ello, trabajan conjuntamente con otros profesionales, en un equipo
multidisciplinar, para garantizar una atencion integral. Las enfermeras/os
tienen un papel muy importante durante los cuidados, asi como varias
funciones. A nivel de procedimientos deben estar muy bien capacitados, pero
en estos cuidados en particular, cobran gran importancia sus conocimientos,

capacidades comunicativas y gestion emocional.

Este hecho es mencionado en algunos articulos revisados, donde se alude a
como la prestacion de estos cuidados supone una gran carga emocional para
el profesional, motivo por el cual, deben tener conocimientos sobre gestion
emocional y tener predisposicidn 0 vocacion por esta practica, ya que en caso
de no poder hacer frente al estrés o al desgaste al que se veran sometidos,
podrian padecer el conocido sindrome de Burnout. En algunos estudios, esta
preocupacion también es manifestada por algunos futuros profesionales de
enfermeria, que revelaron no sentirse preparados para prestar estos
cuidados. Los estudiantes de enfermeria, en estos estudios, consideraron
gratificante la prestacion de estos cuidados, pero también manifestaron su
creencia de que conllevan un gran peso emocional y miedo de como esto

podria repercutir en la calidad de sus cuidados.

Una mejora en la formacién de los profesionales parece necesaria, al ser un
tema recurrente en varios de los estudios analizados, incluso siendo los
propios profesionales en estos, los que manifiestan que no reciben la
capacitacidén necesaria y no se ven lo suficientemente preparados, para hacer
frente a unos cuidados tan complejos. Algo que nosotros como estudiantes
de enfermeria y futuros profesionales compartimos, por ello consideramos
indispensable continuar realizando avances para mejorar esta situacion. Por
suerte, poco a poco se producen progresos, un ejemplo de esto es ver como
este afio, la Universitat Rovira Virgili ha optado por convertir la optativa de
cuidados paliativos, en una asignatura obligatoria.
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En cuanto a la percepcion de la calidad de los cuidados paliativos, hemos
observado que, por parte de familiares y pacientes a nivel espafiol, se
consigue una satisfaccion media, hecho que nos parece preocupante. Los
causantes, de que esta satisfaccion no sea mayor, son la disponibilidad, la
provision de informacién y la formacién de los profesionales. Sin embargo,
los datos obtenidos en nuestra revision son de centros concretos y no
podemos generalizar estos resultados a todo un pais, debido a las propias
diferencias entre comunidades autbnomas y centros, pero consideramos que
sirven para reflexionar sobre los aspectos a mejorar, y de esta manera, dar a
conocer los cambios que permitirian mejorar la asistencia a los pacientes y

su familia.

Con toda la informacion leida, analizada y los resultados obtenidos durante
la elaboracion de este trabajo, podemos concluir, que los cuidados paliativos
son una especialidad aun “joven” en nuestro pais, con algunos aspectos a
mejorar. Entre estos, destacariamos un aumento en los recursos, la
instauracion de una ley de cuidados paliativos a nivel estatal, que facilitara la
organizacion y desarrollo de los mismos, aumentar la concienciacion social y
una mejora en la formacion de los profesionales, esta ultima, estando
presente en la mayoria de articulos consultados. De esta manera, se podria
conseguir una mayor disponibilidad, facilidad de acceso, mejor calidad de los
cuidados prestados por profesionales y una mejor percepcion por las

personas receptoras de ellos.
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8. Anexos

8.1.Cronograma

Tabla 4: Cronograma

Actividad

Octubre

Noviembre

Diciembre

Enero Febrero Marzo Abril Mayo Junio
Semanas 112(3|4|1|2|3|4|1(2|3|4 2|3 11234 2|3 2|3 2|3 12
Propuesta
de trabajo

Justificacién
del proyecto

Redaccién
objetivos y
metodologia

Desarrollo
del trabajo

Entrega del
trabajo

Exposicion y
defensa del
trabajo

Tutorias
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8.2. Procedencia de los articulos seleccionados

Tabla 5: Procedencia de los articulos seleccionados

Procedencia de los articulos seleccionados

Fuente Busqueda Documentos

e Evaluaciéon de una intervencion mindfulness en equipos de cuidados paliativos (2018). Psychosocial intervention

e Personas enfermas al final de la vida: vivencias en la accesibilidad a recursos sociosanitarios (2017). Enfermeria
Universitaria

e Percepcion de la calidad de vida y satisfaccién con la asistencia sanitaria recibida en un grupo de pacientes
oncoldgicos terminales que reciben cuidados paliativos en un hospital de Zaragoza, Espafia (2016). Revista
Colombiana de Cancerologia.

e Conocimiento de la ley y preparacién del personal sanitario sobre el proceso asistencial de la muerte (2013).

SciELO | Palliative care AND Spain Revista de Escola de Enfermagem da USP.

e Knowledge of the Andalusian legislation on dignified death and perception on the formation in attention to
terminally ill patients of health sciences students at Universidad de Granada, Spain (2012). Investigacion y
Educacién en Enfermeria.

e Evaluacion de las propiedades psicométricas del cuestionario de Deteccidon de Malestar Emocional (DME) en
pacientes oncoldgicos (2012). Gaceta Sanitaria.

o Necesidades formativas en la atencion a pacientes oncoldgicos en Castilla-La Mancha (2011). Revista Clinica de
Medicina de Familia.

e Ranking of Palliative Care Development in Countries of the European Union (2016). Journal of Pain and Symptom
Palliative AND Spain AND Management.

United Kingdom e End of life in nursing homes in Spain (2016). Applied Nursing Research.
e Funding models in palliative care: lessons from international experience (2017). Palliative Medicine.

PubMed
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Paliativ* AND Espaia

Analisis ético y médico-legal de la eutanasia en la Unién Europea (2014). Anales de la Real Academia de Medicina

Dialnet . X S .
AND Reino Unido y Cirugia de Valladolid.

Decisiones al final de la vida: resultados del cuestionario validado por expertos (2018). Gaceta Sanitaria.

Dialnet Palliative AND Spain Tesis Doctoral — Universidad de Murcia. Factores asociados a la calidad de vida del cuidador informal de
pacientes terminales: impacto de la informacién sanitaria (2017).
Fin de vida en residencia de ancianos desde la perspectiva de los residentes: revisién bibliografica (2016).

SciELO Calidad AND paliativ* Gerokomos.
Reflexiones de los alumnos de Enfermeria sobre el proceso de la muerte (2014). Enfermeria Global.

Dialnet Quality AND palliative Influenc.es on care preferences ?f oIder‘ pe.ople VYIth advanced illness: A Systematic Review and thematic
synthesis (2018). Journal of American Geriatrics Society.
Conocimientos en cuidados paliativos de los profesionales de enfermeria de un hospital espafiol (2017). Revista
Latino-Americana de Enfermagem.

SGELO | Palliative care AND nurs* Evaluauorw de ne§e§|dades paliativas en el paciente con enfermedad renal crénica en hemodidlisis (2017).
Enfermeria Nefroldgica.
Encontrar sentido para continuar viviendo el reto al perder un hijo por cancer infantil: revisién interrogativa
(2017). Persona y Bioética.

Dialnet Enfermer* AND cuidados Cuidados enfermeros en Cuidados Paliativos: Analisis, consensos y retos (2011). index de Enfermeria.

paliativos

Tesis doctoral — Universidade da Coruiia. Relacion enfermera paciente-familia en cuidados paliativos (2017).
La calidad del cuidado enfermero en el ambito paliativo (2018). Cultura de los cuidados.
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Prevalencia y tipologia de pacientes susceptibles de cuidados paliativos fallecidos en el domicilio (2018). Anales
del Sistema Sanitario de Navarra.

Percepciones de los profesionales sobre la atencion prestada, obstaculos y dilemas éticos relacionados con el
final de la vida en hospitales, Centros de Atencién Primaria y residencias de ancianos (2018). Anales del Sistema
Sanitario de Navarra

Procedente bibliografia articulos
seleccionados

The 2015 Quality of Death Index (2015). The Economist.

Global Atlas of Palliative Care at the End of Life (2014).

Quality of dying and quality of end-of-life care of nursing home residents in six countries: An epidemiological
study (2018). Palliative Medicine.

How many people Will need palliative care in 20407 Past trends, future projections and implications for services
(2017). BMC Medicine.

Procedente de busqueda general en
Google y Google Académico

Nursing and the future of palliative care (2018). Asia-Pacific Journal of Oncology Nursing.

Palliative care in the USA and England: a critical analysis of meaning and implementation towards a public health
approach (2016). Mortality.

Noticia: SECPAL pide "consenso" en cuidados paliativos a politicos: "Tarde o temprano deberan enfrentarse al
proceso de morir" (22 febrero 2019). Infosalus.com.
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8.3.Resumen de articulos y clasificacion por categorias.

Tabla 6: Articulos sobre el estado general de los cuidados paliativos en Reino Unido y Esparia

| ESTADOGENERALDELOS CUIDADOS PALIATIVOSENREINOUNIDOYESPANA.

Autor

Revista

Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) y Worldwide Palliative
Care Alliance (WPCA)

Woitha K,
Garralda E,
Martin-Moreno
JM, Clark D,
Centeno C

The Economist
Intelligence Unit

Etkind SN, et al

Martinez I, Lopez
S, Martin S,
Morales L,
Soriano S,
Martinez A

Journal of

Pain and

Symptom
Management

The
Economist

BMC
Medicine

Sanitario de
Navarra

Articulo

Global Atlas of Palliative Care at the
End of Life

Ranking of Palliative Care
Development in Countries of the
European Union

The 2015 Quality of Death Index

How many people Will need
palliative care in 20407? Past trends,
future projections and implications

for services

Prevalencia y tipologia de pacientes
susceptibles de cuidados paliativos
fallecidos en el domicilio

Ano

2014

2016

2015

2017

2018

Resumen

Monografia, realizada conjuntamente la OMS con la WPCA, para
conocer el las necesidades, el estado y las barreras de los
cuidados paliativos a nivel global.

Estudio cuantitativo que clasifica los paises europeos segun el
desarrollo de sus cuidados paliativos. La clasificacion esta basada
en la existencia de servicios y la capacidad de continuar
desarrollando sus recursos. Reino Unido mantiene el mayor nivel
de desarrollo, mientras Espafa sufre un deterioro en su progreso.

Estudio cuantitativo y cualitativo con la finalidad de evaluar la
calidad de muerte de 80 paises. Para ello evallan caracteristicas
organizativas de los CP, cuestiones econdmicas, formacion y nivel
de implantacion y desarrollo de estos cuidados.

Analisis secundario del registro nacional de mortalidad y de
informacidn poblacional de Inglaterra y Gales, proveniente de la
Oficina Nacional de Estadistica (ONS), para elaborar una
estimacion sobre la necesidad creciente de cuidados paliativos en
el ano 2040.

Estudio trasversal con el fin de identificar los pacientes
susceptibles de cuidados paliativos para la mejora de su manejo
clinico.
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Blanco I, Leiva JP,
Bolafios G, Jaume
C, JuliaJMm,
Rodriguez MA

Seymour J, Cassel

B

Quesada M

Europa Press

Martinez M,
Asensio P,
Martinez C,
Torres H, Queipo
D.

Iris E, et al.

Enfermeria
Nefroldgica

Mortality

Tesis
Doctoral
Universidad
de Murcia

Infosalus

Anales de la
Real
Academia de
Medicinay
Cirugia de
Valladolid

Palliative
Medicine

Evaluacion de necesidades paliativas
en el paciente con enfermedad renal
crénica en hemodialisis

Palliative care in the
USA and England: a critical analysis
of meaning and implementation
towards a public
health approach
Factores asociados a la calidad de
vida del cuidador informal de
pacientes terminales: impacto de la
informacidn sanitaria
SECPAL pide "consenso" en cuidados
paliativos a politicos: "Tarde o
temprano deberan enfrentarse al
proceso de morir"

Andlisis ético y médico-legal de la
eutanasia en la Unidn Europea.

Funding models in palliative care:
lessons from international
experience

2017

2016

2017

2019

2014

2017

Estudio observacional transversal que analiza la prevalencia de
necesidad de cuidados paliativos en la unidad de hemodiilisis e
identificar la complejidad de los pacientes.

Estudio descriptivo sobre el estado de los cuidados paliativos en
Estados Unidos e Inglaterra.

Tesis doctoral que, mediante un estudio observacional
transversal, tiene como objetivo conocer el nivel de calidad de
vida del cuidador informal de pacientes en cuidados paliativos y
las necesidades planteadas en la atencion al final de la vida

Noticia de actualidad en la que se narra las exigencias de la
SECPAL para la aprobaciéon de una ley nacional de cuidados
paliativos

Revision bibliografica sobre el estado médico-legal de Ia
eutanasia en paises de la Unién Europea.

Revision bibliografia sobre la organizaciéon y financiacion de los
cuidados paliativos de 14 paises (incluidos Espafia e Inglaterra).
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Tabla 7: Articulos sobre enfermeria en cuidados paliativos

Autor Revista
Zulueta M, Prieto Cultura de
M, Bermejo L los cuidados
Asia-Pacific
Schroeder K Joutiel @
Oncology
Nursing
Codorniu N, Bleda
M, Alburquerque index de
E, Guanter L, enfermeria
Adell J, Garcia F,
et al
. Journal of
Etkind N, Bone E,
the
Lovell N, .
I American
Murtagh F' Geriatrics
& Society
Tesis
, doctoral:
F Ml
ernandez Universidade
da Coruia

Articulo

La calidad del cuidado enfermero en
el ambito paliativo

Nursing and the future of palliative
care

Cuidados enfermeros en Cuidados
Paliativos: Analisis, consensos y retos

Influences on care preferences of
older people with advanced illness: A
Systematic Review and thematic
synthesis

Relacidn enfermera paciente-familia
en cuidados paliativos

Ano

2018

2018

2011

2018

2017

Resumen

Estudio de revisién bibliografica sobre la calidad del cuidado
enfermero paliativo.

Estudio descriptivo sobre las funciones y retos futuros para los
profesionales de enfermeria en cuidados paliativos.

Estudio cualitativo que analiza la necesidad de definir las
competencias enfermeras en cuidados paliativos y el avance en las
practicas reflexivas.

Revision bibliografica que evalua la influencia de la familia en el
momento de tomar decisiones en pacientes con enfermedades
avanzadas.

Estudio cualitativo descriptivo mediante etnografia enfocada con
el fin de conocer la relacién en el cuidado a los pacientes en estado
paliativo.
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Carrefio-Moreno
S, Chaparro-Diaz
L, Lopez-Rangel R

Sansd N, et al.

Torres-Mesa LM,
Schmidt-Riovalle
J, Garcia-Garcia .

Morales-Martin
AM, Schmidt-
Riovalle J, Garcia-
Garcia l

Chover-Sierra E,
Martinez-Sabater
A, Lapefa-Monux

Y

Personay
Bioética

Psychosocial
Intervention

Revista da
Escola de
Enfermagem
da USP

Investigacion
y Educacién
en
Enfermeria

Revista
Latino-
Americana
de
Enfermagem

Encontrar sentido para continuar
viviendo el reto al perder un hijo por
cancer infantil: revision interrogativa

Evaluacion de una intervencidn
mindfulness en equipos de cuidados
paliativos

Conocimiento de la ley y preparacion
del personal sanitario sobre el
proceso asistencial de la muerte

Knowledge of the Andalusian
legislation on dignified death and
perception on the formation in
attention to terminally ill patients of
health sciences students at
Universidad de Granada, Spain

Conocimientos en cuidados
paliativos de los profesionales de
enfermeria de un hospital espanol

2017

2018

2013

2012

2017

Estudio de revisidn bibliografica que analiza los aspectos claves en
la experiencia de perder un hijo como consecuencia del cancer
infantil con el fin de mejorar el desarrollo en el area de cuidados
paliativos infantiles.

Estudio preexperimental pre-post con el objetivo de evaluar los
resultados de un programa de entrenamiento en midfulness sobre
atencion plena, autocompasion y calidad de vida profesional en
equipos de cuidados paliativos

Estudio transversal con el objetico de conocer la percepcion de los
propios profesionales sanitarios sobre su preparaciéon para el
cuidado y el conocimiento sobre legislacion de cuidados paliativos,
en Andalucia.

Estudio transversal para determinar el conocimiento de
estudiantes de enfermeria, fisioterapeutas vy terapias
ocupacionales sobre la ley de muerte digna, en Andalucia.

Estudio descriptivo transversal que analiza el nivel de
conocimientos en cuidados paliativos del personal de enfermeria
en un hospital espafiol.
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Tabla 8: Articulos sobre percepcién de la calidad de los cuidados paliativo

Autor

Ortiz B, et al.

Ruiz-Fernandez
MD, et al.

Guerrero M, et al

Hernandez-Bello
E, Bueno-Lozano
M, Salas-Ferrer P,
Sanz-Armunia M

Limonero J, et al.

Revista

Gaceta
Sanitaria

Enfermeria
Universitaria

Gerokomos

Revista
Colombiana
de
Cancerologia

Gaceta
Sanitaria

PERCEPCION DE LA CALIDAD DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Articulo

Decisiones al final de la vida:
resultados del cuestionario validado
por expertos

Personas enfermas al final de la vida:
vivencias en la accesibilidad a
recursos sociosanitarios

Fin de vida en residencia de ancianos
desde la perspectiva de los
residentes: revision bibliografica

Percepcidn de la calidad de vida 'y
satisfaccidn con la asistencia
sanitaria recibida en un grupo de
pacientes oncolégicos terminales
que reciben cuidados paliativos en
un hospital de Zaragoza, Espaia

Evaluacién de las propiedades
psicométricas del cuestionario de
Deteccidn de Malestar Emocional
(DME) en pacientes oncoldgicos.

Ano

2018

2017

2016

2016

2012

Resumen

Estudio transversal realizado en la poblacidn asistente a un Centro
de Atenciéon Primaria de Madrid. Participaron 425 personas para
examinar sus conocimientos y actitudes ante la etapa final de la
vida y cuidados paliativos.

Estudio cualitativo multicéntrico con el objetivo de identificar las
limitaciones y dificultades en el acceso a recursos sociosanitarios
sufridos por personas al final de la vida, segun las vivencias y
percepciones de los cuidadores

Revision bibliografica de la relacidn entre residencias de ancianos
y los cuidados paliativos. Demostrando la desinformacion
existente sobre CP en las residencias.

Estudio descriptivo transversal en la que 47 pacientes oncolégicos
terminales respondieron cuestionarios referentes a su calidad de
vida y la satisfaccion con asistencia sanitaria-

Estudio transversal que pretendia analizar la vivencia emocional
de pacientes al final de la vida en Catalunya. Se empled una escala
para valorar su malestar emocional
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Guardia P,
Montoya-Juarez
R, Marti-Garcia C,
Herrero-Hahn R,
Garcia-Caro M,
Cruz-Quintana F.

Hanzelikova A, et
al

Sanchez-Garcia
M, et al.

Pivodic L, et al

Gonzalez R, et al

Anales del
sistema
sanitario de
Navarra

Enfermeria
Global

Applied
Nursing
Research

Palliative
Medicine

Revista
Clinica de

Medicina de

Familia

Percepciones de los profesionales
sobre la atencidn prestada,
obstaculos y dilemas éticos

relacionados con el final de la vida

en hospitales, Centros de Atencion

Primaria y residencias de ancianos.

Reflexiones de los alumnos de
Enfermeria sobre el proceso de la
muerte

End of life in nursing homes in Spain

Quality of dying and quality of end-
of-life care of nursing home
residents in six countries: An

epidemiological study

Necesidades formativas en la
atencién a pacientes oncoldgicos en
Castilla-La Mancha

2018

2014

2016

2018

2011

Estudio descriptivo transversal que compara la percepcidn de la
practica profesional, los obstaculos percibidos y los dilemas éticos
profesionales en atencidn al final de la vida.

Estudio cualitativo, que analiza las aportaciones de 41 alumnos de
enfermeria, tras la lectura de un articulo, relacionado con la visidon
enfermera del proceso de morir. En este se ven las actitudes,
inquietudes y percepciones sobre los CP de los estudiantes.

Estudio que pretende la creacién de una nueva escala, de 24 items,
para evaluar lo que 307 profesionales (de Granada y Cérdoba)
opinan sobre la calidad de los cuidados paliativos en residencias.

Estudio cualitativo en el que se pasaron cuestionarios a los
responsables de cuidados paliativos de residencias de 6 paises
para determinar la calidad de muerte y de cuidados paliativos en
dichos centros.

Estudio descriptivo transversal con el objetivo de conocer las
necesidades formativas médicas para la atencion de pacientes con
cancer en Atencion Primaria.
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