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RESUMEN

Introduccion: El proceso de final de vida, es una situacién complicada, delicada y muy personal
tanto para el paciente como para su familia. En esta situaciéon se requieren unas curas
especializadas como son los cuidados paliativos, para satisfacer asi sus necesidades y deseos. A

menudo, se realiza un acompafiamiento y apoyo

Objetivos: Los objetivos de este trabajo son analizar la actuacién de enfermeria en el proceso
asistencial y de apoyo al paciente y a la familia en situaciones de final de vida; identificar el tipo
de ayudas podemos ofrecer desde el equipo de enfermeria durante el proceso de morir a los
pacientes y a sus familias; describir las situaciones que mas sufrimiento generan a ambos y

reconocer las necesidades principales de los pacientes y de sus familiares en este momento.

Metodologia: Se ha realizado una revisidn narrativa mediante la busqueda de publicaciones en
las bases de datos Scielo, Pubmed, Web of Science y Dialnet. El periodo de busqueda se llevd a
cabo entre febrero y marzo de 2024. El periodo de seleccidn de los articulos se realizé entre
marzo y abril de 2024. Entre los criterios de seleccidn encontramos, por un lado, los de inclusion:
texto completo abierto; fecha de 2017-2024 (ambos incluidos); idiomas: castellano, portugués e

inglés; estudios de metodologia transversal, narrativo, cualitativos, ensayos clinicos y estudios.

Resultados: Se incluyeron un total de 10 articulos tras aplicar los criterios de inclusion/exclusion
de los 15.844. Se ha observado que la enfermeria desarrolla un papel fundamental y esencial en
la atencidon de personas que necesitan cuidados paliativos, teniendo en cuenta todas las esferas
de la persona con el objetivo de facilitar el inicio del duelo y fortalecer vinculos familiares. Las
habilidades comunicativas, el apoyo emocional y fisico, y una atencién centrada en la persona
son algunas de las intervenciones mas efectivas que ofrece enfermeria en el proceso de final de

vida.

Conclusion: Un buen acompafiamiento y apoyo por parte del equipo sanitario ha demostrado
tener beneficios para los pacientes y sus familias, ya que consiguen reducir y mejorar los
sintomas fisicos, emocionales y psicoldgicos que estos experimentan. Sin embargo, la evidencia
cientifica destaca la necesidad de mejorar la formacidn y especializacidn de los profesionales en
el dmbito de cuidados paliativos para poder satisfacer adecuadamente las necesidades del
paciente y su familia. Ademads, cabe destacar, la importancia de seguir investigando para

conseguir una base cientifica sélida sobre los beneficios que conlleva este acompafamiento.

Palabras clave: Enfermo terminal, enfermeria, apoyo familiar, calidad de vida, salud familiar,

cuidadores.



ABSTRACT

Introduction: The end-of-life process is a complicated, delicate and highly personal situation for
the patient and their family. Specialized treatments such as palliative care are required to provide

dignity to their needs and desires, along with accompaniment and support.

Objectives: The research objectives are to analyse nursing performance in the care and support
process for patients and their families in end-of-life situations, identify the assistance the nursing
team can offer during the dying process to both, describe the conditions that cause the most

suffering, and recognize the primary needs of the patients and their families at this time.

Methodology: To conduct this study, a comprehensive narrative review was undertaken. This
involved searching for relevant publications in reputable databases such as Scielo, Pubmed, Web
of Science, and Dialnet. The search was conducted between February and March 2024, and the
article selection process took place between March and April 2024. The selection criteria
included open full-text articles published between 2017 and 2024 in Spanish, Portuguese, and
English. The study also considered cross-sectional, narrative, qualitative methodology studies,

clinical trials, and descriptive studies.

Results: After applying the inclusion/exclusion criteria of the 15,844, 10 articles were included.
Nursing plays a fundamental and essential role in caring for people who need palliative care,
considering all spheres of the person to facilitate the beginning of grief and strengthen family
ties. Communication skills, emotional and physical support, and person-centred care are some

of the most effective interventions that nursing offers in the end-of-life process.

Conclusion: Good accompaniment and support from the health team have proven beneficial for
patients and their families since they manage to reduce and improve the physical, emotional,
and psychological symptoms that they experience. However, scientific evidence highlights the
need to improve the training and specialization of professionals in palliative care to meet the
needs of the patients and their families. Furthermore, it is worth highlighting the importance of

continuing research to obtain a solid scientific basis for this support's benefits.

Key words: Terminally ill, family support, nursing, quality of life, family health, caregivers.



1. INTRODUCCION

Durante esta ultima década ha aumentado la esperanza de vida, lo que provoca un
envejecimiento poblacional que se relaciona con el incremento de las enfermedades crénicas y
degenerativas debido a las intervenciones médicas y a los cuidados que ofrecen los profesionales
sanitarios (Pérez E., 2023). Estas enfermedades, se caracterizan por un avance irreversible hasta
una fase terminal, en la que aumenta el sufrimiento, la agonia y la demanda asistencial, lo que

hace todavia mas imprescindibles los servicios de cuidados paliativos.

El proceso de final de vida es una situacidn complicada, delicada y muy personal, en la que se
requieren unas curas que cubran las necesidades fisicas, sociales, psicoldgicas y espirituales de
la persona y de la familia que se enfrenta a esta situacidn. Por ello, la enfermeria desarrolla una
funcién imprescindible en la atencién de las personas que necesitan cuidados paliativos, ya que
es quién permanece al lado del paciente y su familia de forma continua, de manera que puede

ofrecer una atencién individualizada y los cuidados oportunos.

Segun la OMS, los cuidados paliativos son una intervencion de salud que ayuda a mejorar la
calidad de vida de los pacientes y sus familiares, cuando se enfrentan a los desafios de una
enfermedad potencialmente mortal. Se centran en prevenir y aliviar el sufrimiento, mediante
una identificacidon temprana, y también, en evaluar y tratar el dolor y otros problemas de forma

correcta, ya sean fisicos, psicosociales o espirituales (OMS, 2020).

Con el paso del tiempo se ha visto un cambio en la forma de abordar los cuidados paliativos y de
atender a las personas que se encuentran en esta situacion. Se busca trabajar la aceptacion del
diagndstico y la progresidn de la enfermedad a través de cuidados y servicios que disminuyan el
estrés y la ansiedad del paciente. Asi como, fomentar una estancia amena y una forma de vivir
activa, que incluya una interaccién y una comunicacién efectiva con la familia (Cafiaveral., N et
al., 2023). Por esta razoén, el concepto de cuidados paliativos ha ganado una fuerza considerable

entre las curas de enfermeria estos ultimos afios.

Siguiendo esta definicion, a lo largo de este trabajo nos centraremos en estudiar cuales son los
beneficios y el efecto que estos tienen en los pacientes y sus familias a través de un buen

acompaifamiento y apoyo en fases avanzadas de la enfermedad.

Para conseguir que el apoyo y el acompanamiento que ofrece enfermeria sea efectivo y tenga
beneficios para los pacientes y sus familias, es necesario que los profesionales tengan un
conocimiento especifico para aportar cuidados de calidad durante el proceso de la enfermedad,
asi como una serie de habilidades y destrezas que hagan frente al sufrimiento, la ansiedad y el

miedo que aparecen en estas situaciones (Armijos et al., 2023).
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El motivo principal de eleccién de este tema ha estado basado en nuestra experiencia. Nuestro
primer contacto con cuidados paliativos fue a nivel familiar por lo que no pudimos valorar como
futuros profesionales todo lo que implican estos cuidados. Después, durante nuestra formacién
universitaria hemos tratado con varios pacientes paliativos en distintas plantas y ambas
coincidimos en que un apoyo y un acompafiamiento continuo y eficaz por parte de los
profesionales puede ayudar a mejorar la calidad de vida de estos y garantizar una muerte digna.
A través de este trabajo queremos resaltar la importancia de estos cuidados de enfermeria para
gue ganen mas importancia de la que ahora tienen y se implementen y se trabajen en la

profesion.
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2. MARCO TEORICO

2.1. Envejecimiento

Tal y como se menciona en la bibliografia consultada, en 2020 el nimero de personas de 60
afos o mas superd al de nifios menores de 5 afios. Ademas, prevé que entre 2015 y 2050, el
porcentaje de los habitantes del planeta mayores de 60 afios casi se duplicard, pasando del

12% al 22% (OMS, 2022).

Esta situacion se debe a que en las ultimas décadas ha habido un aumento de la esperanza
de vida y, por lo tanto, del envejecimiento poblacional. Este ultimo se entiende como un
conjunto de cambios morfoldgicos y fisioldgicos ocasionados por la acumulacién de una gran
cantidad de dafios moleculares y celulares que se dan con el paso del tiempo, lo que acaba
repercutiendo en las capacidades fisicas y mentales de la persona, aumentando asi el riesgo
de enfermedad que puede conllevar la muerte (OMS, 2022). Estos cambios no son lineales

y no estan directamente relacionados con la edad de la persona.

Durante la vejez las afecciones principales son pérdida de la audiciéon, dolores de espalda 'y
cuello, cataratas, diabetes, demencia y depresién entre otras. Estas afecciones son mas
frecuentes a medida que la persona envejece pudiendo persistir mds de una al mismo

tiempo.

Actualmente, el aumento de la esperanza de vida, la reduccién progresiva de la mortalidad
y la disminucién de las tasas de fecundidad han provocado un envejecimiento poblacional,
con los consiguientes problemas sociales, econdmicos y repercusion en la estructura del
sistema sanitario. Por lo que, el ritmo de envejecimiento de la poblacidon es mucho mas
rapido que en el pasado, por lo que serd necesario efectuar cambios en la provision de

servicios sanitario-sociales dirigidos a las personas mayores (OMS, 2022)

2.2. Enfermedad terminal y paciente terminal

Se entiende por enfermedad terminal, aquella que es incurable y progresiva con
posibilidades limitadas de respuesta al tratamiento especifico, asociada a la presencia de
multiples sintomas y con un importante impacto emocional tanto en el enfermo, como en la
familia e incluso en el equipo sanitario y que condiciona un prondstico de vida limitado. Los
pacientes que padecen este tipo de enfermedad presentan diferentes sintomas, entre ellos,
los mas frecuentes son nduseas, pérdida de apetito, cansancio, disneay, sobre todo, el dolor

y la agonia, siendo este ultimo la etapa que precede a la muerte (Rivarés et al., 2022).
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Todo paciente terminal sufre un proceso de final de vida, en el que el enfermo presenta
algunos sintomas refractarios que no responden al tratamiento habitual. Ante esta situacidn,
se recomienda como medida mas efectiva, los cuidados paliativos y evitar ciertos

procedimientos invasivos al paciente que prolongan su sufrimiento.

A este concepto se le suma, la enfermedad crénica avanzada. Estd se define como la
presencia de dafos orgdnicos irreversibles, multiple sintomatologia, prondstico de vida
limitado y un gran impacto emocional para el paciente, la familia y los profesionales (Amado

et al., 2020).

El paciente que padece una enfermedad crénica avanzada y necesita atencion paliativa se
conoce como paciente MACA. Actualmente, los MACA presentan una prevalencia que esta
alrededor del 1,5 % de la poblacion y se caracterizan por presentar una afectacion clinica
grave con alta probabilidad de descompensacidn, pluripatologia y un prondstico de vida
inferior a 12 o 18 meses. Asi como, un abundante uso de los servicios hospitalarios y elevado

consumo de recursos sanitarios y farmacos (Villavicencio et al., 2019).

Ademas del paciente MACA, también existe el paciente crénico complejo (PCC). Estos
presentan una prevalencia que estd alrededor del 4% de la poblacidn y tienen un perfil
clinico similar al anterior, pero menos grave y con la percepcién de un prondstico de vida

superior (Villavicencio et al., 2019).

2.2.1. Documento de voluntades anticipadas (DVA)
Las enfermedades crdnicas progresivas en fase de final de vida, independientemente de
la causa, dificultan la capacidad para ejercer la autonomia y la competencia para tomar

decisiones (Bejarano et al., 2019).

Esta situaciéon a menudo genera problemas bioéticos, por ello es necesario que las
personas expresen sus voluntades de forma anticipada, redactando por escrito sus
voluntades, las instrucciones previas o el testamento vital (Bejarano et al., 2019). Esto es
lo que se conoce comunmente como documento de voluntades anticipadas (DVA), el
cual tiene como objetivo principal unir conocimientos y voluntades para que la persona
sea capaz de tomar una decisién. Por un lado, el médico proporciona la informacion y
los conocimientos necesarios. Por otro lado, la persona expresa lo que para ella es un
limite o una calidad de vida aceptable, deja constancia de las instrucciones y preferencias
de cuidados y asistencia que desea para poder tener una muerte digna en caso de
presentar un deterioro fisico o psiquico que dificulte la toma de decisiones. Ademas,

menciona a un representante que sera quién actuara como interlocutor entre el médico
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y el equipo sanitario, cuando la persona ya no pueda. Por ultimo, el resto del equipo
asistencial ofrece el apoyo necesario para garantizar la mejor atencién posible en esta

situacion (GENCAT, 2010).

El DVA esta resguardado legalmente por el convenio sobre los derechos humanos y la
biomedicina del consejo de Europa, firmado en Oviedo el 4 de abril de 1997 y por la ley
de 21/2000, del 30 de diciembre que trata los derechos de informacién en referencia a
la salud y autonomia del paciente y la documentacién clinica (GENCAT, 2010). Sin
embargo, para que el DVA sea valido, es imprescindible que la persona sea mayor de
edad, tenga pleno uso de sus facultades mentales, reconozca el contenido y corresponda
con su voluntad. Para garantizar que se cumplen estos requisitos de validez, el
documento se ha de llevar a cabo con la presencia de un notario o con la intervencion

de tres testimonios, que la propia persona escogera (GENCAT, 2010).

En definitiva, el DVA permite respetar la idea de vivir y morir que tiene cada uno en
funcién de sus creencias espirituales y religiosas. Asi como, establecer limites a las
actuaciones médicas y amparar al profesional sanitario ante el tratamiento de una

enfermedad grave o irreversible (Bejarano et al., 2019).

2.2.2. Plan de intervencion individualizado compartido (PIIC)

Segun los datos obtenidos en las estadisticas de la OMS, entre 2015 y 2050, el porcentaje
de los habitantes del planeta mayores de 60 afios casi se duplicard, pasando del 12% al
22% (OMS, 2021). Lo que indica un aumento del envejecimiento poblacional en nuestro

pais, que, a su vez, provocara un aumento de las enfermedades crénico-degenerativas.

Ante esta situacion es imprescindible el uso de un plan de intervencién individualizado
(PIIC) para poder atender de forma efectiva y eficiente a los pacientes crénicos complejos
(PPC) y de pacientes con enfermedad crénica avanzada (MACA) desde distintos servicios

sanitarios.

El PIIC es un documento de elaboracién multidisciplinar, debe incluir decisiones de tipo
personal, sanitario y social. Para que este documento sea Util, es necesario revisarlo y
actualizarlo constantemente en funcién de las necesidades que presenta cada paciente.
También es muy importante que la comunicaciéon entre familiares y cuidadores, el
paciente y el propio equipo asistencial sea eficaz, para poder asi garantizar una atencidn
integral en contextos de cronicidad y complejidad desde distintos servicios sanitarios y
diferentes profesionales (Plan de intervencion individualizado en pacientes que viven en

residencias geridtricas de un drea de salud rural, s.f.).
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2.3. Cuidados paliativos

Los cuidados paliativos son un enfoque especial del cuidado, y estan orientados a mejorar la
calidad de vida de los pacientes y familiares que se enfrentan a enfermedades con bajo
prondstico vital. Ayudan a prevenir y aliviar el sufrimiento mediante la identificacion
temprana, la evaluacién y el tratamiento del dolor y otros problemas, ya sean fisicos,
psicolégicos y espirituales. Hay que tener en cuenta que, estos cuidados no sustituyen los
cuidados primarios, sino que contribuyen a estos. Es decir, sirven para mejorar la calidad de
vida de los pacientes, familias y cuidadores con la ayuda de un equipo multidisciplinario
formado por médicos, enfermeros, psicélogos, trabajadores sociales y asesores espirituales

(Santacruz & Martinez, 2021).

Los cuidados paliativos se caracterizan por las siguientes afirmaciones:

Proporcionan alivio de los sintomas de dificil control (dolor, disnea, vomitos, nduseas,

fatiga, delirio...)

— Considera la muerte como un proceso natural y promociona la vida.

— Niacelera ni retrasa la muerte.

— Tiene en cuenta los aspectos espirituales y psicoldgicos de la persona.

— Ofrece sistemas de apoyo para que el paciente viva lo mds activamente posible hasta su
muerte.

— Mejorar la calidad de vida del paciente.

— Ayuda a las familias a sobrellevar la enfermedad de la persona y el duelo.

— Se puede aplicar de forma temprana junto a otros tratamientos dirigidos a prolongar la

vida.

— Aplica un enfoque en equipo para tratar las necesidades de los pacientes y sus familias.

Los CP se pueden integrar en cualquier etapa de la enfermedad y edad de la persona. Existen
dos tipos de pacientes que se pueden beneficiar de estos cuidados, por un lado, los pacientes
con enfermedades crénicas no oncoldgicas (fallo cardiaco, enfermedad pulmonar
obstructiva crénica, enfermedad renal crénica terminal, esclerosis multiple...) y por otro los
pacientes oncoldgicos (Santacruz & Martinez, 2021). Pero no todos estos pacientes son
candidatos a los cuidados paliativos, deben tener unos criterios de inclusion, que son los
siguientes:

— Rechazo al tratamiento (el paciente rechaza el tratamiento para curarse)

— Adecuacioén al esfuerzo terapéutico (adaptacion de los tratamientos a la situacion clinica

del paciente) (Montenegro & Maldonado, 2021)
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— Criterios NECPAL (identificacion precoz de las personas con cronicidad avanzada vy

necesidad de cuidados paliativos) (GENCAT, 2021)

2.4. Historia de los cuidados paliativos

El término Cuidados Paliativos deriva de las palabras del latin, “cogitare” (pensar sobre una
preocupacion) y “pallium” (encubrir, disimular). Por lo tanto, se entiende que la acciéon de
paliar estd encaminada a disminuir los sintomas que causa una enfermedad que no tiene

cura o tiene poca probabilidad de cura (Santacruz & Martinez, 2021).

Los Cuidados Paliativos han tenido un papel fundamental en la historia y en la evolucién del

ser humano. Para poder entender mejor este término es necesario saber su origen.

La tradicidn hipocratica no tenia en cuenta a los enfermos que no se podian curar, pero con
la cultura cristiana esto fue cambiando. En latin, la relacién entre el anfitrién y el invitado y
el lugar donde se produce esta relacidon se denomina hospitium. En Europa, aparecieron las
instituciones cristianas que se inspiraban en la caridad, por esta razén se les dio el nombre
de hospitales y hospicios. En uno de estos hospicios, concretamente en Londres, trabajo
Cicely Saunders, la cual en 1967 fundd el Hospicio St. Christopher en Londres y fue la
precursora del moderno movimiento Hospice y los Cuidados Paliativos (Jiménez & Correa,

2023).

El abordaje del tratamiento del dolor y otros sintomas segun Saunders se basa en el
reconocimiento del “dolor total”, que es el que se produce al final de la vida y el cual
incorpora los elementos fisicos, emocionales, espirituales y sociales de la persona (Santacruz

& Martinez, 2021).

El término de cuidado paliativo se uso por primera vez en 1975 por Balfour Mount, y asi no
emplear la palabra hospice debido a lo que significaba en tiempos pasados. El objetivo de
Balfour en el hospital Royal Victoria fue establecer un servicio integral intrahospitalario,

ambulatorio y domiciliario, que apoyara la etapa de duelo (Jiménez & Correa, 2023).

2.5. Cuidados paliativos en Espaiia

Cabe destacar que el colectivo de enfermeria ha cuidado de este tipo de pacientes desde el
principio, pero no fue hasta los afios 80 que se incorporé esta especialidad en los centros de
salud. En Espanfia, el Dr. Jaime Sanz Ortiz incorpord la filosofia de la Medicina Paliativa en la
Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital Marqués de Valdecilla en Santander (Jiménez &

Correa, 2023).
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Distintos profesionales de la salud (médicos oncdlogos, internistas y anestesistas, médicos
de cabeceray de familia, enfermeras, asistentes sociales, psicdlogos, religiosos y bioeticistas)
fundaron en el afio 1992 la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL). Dentro de
esta fundacion, en el afio 2005 se formé la Asociacion Espafiola de Enfermeria en Cuidados
Paliativos (AECPAL). Estas asociaciones se crearon para poner en valor la importante labor
interdisciplinar, de equipo y colaborativa, necesaria para el cuidado del paciente y sus
familiares. Su objetivo principal era reconocerse profesionalmente y formalizar un drea de

competencias especifica y de formacion reglada (SECPAL, s.f.).

Segun la bibliografia consultada, en Espafia existen diferentes lineas asistenciales creadas

para el manejo del paciente paliativo, entre ellas (GENCAT, 2019):

— Programa de atencién domiciliaria equipos de apoyo (PADES): el equipo asistencial
gue se encarga de la valoracién y el apoyo a domicilio se compone por 1 médico, 2-
3 enfermeros y 1 trabajador social. Da soporte a la atencién primaria en aquellos
casos con complejidad médica.

— Unidades funcionales interdisciplinarias sociosanitarias (UFISS): equipos de soporte
interdisciplinario especializados que trabajan en diferentes servicios del hospital de
agudos, estan orientados a la atencidn al final de vida.

— Equipos de evaluacidn integral ambulatoria (EAIA): servicios sanitarios que ofrecen
una atencién diurna ambulatoria. Se hacen visitas para la consulta de una evaluacién
integral i un seguimiento especializado en pacientes con una enfermedad avanzada
i terminal.

— Hospital de dia: ofrecen servicios para una atenciéon diurna ambulatoria, los cuales
requieren medidas integrales de apoyo, rehabilitacidn, tratamiento o diagndstico i
seguimiento especializado.

— Unidades de Cuidados Paliativos: servicios hospitalarios destinados a enfermedades
en situacién avanzada o de final de vida que necesitan tratamiento continuado.

— Unidades de media estancia polivalente: se encuentran en centros sociosanitarios
cuando debido a las dimensiones del territorio no se pueden ofrecer una unidad de

cuidados paliativos i otra de convalecencia.

2.6. Rol de enfermeria en cuidados paliativos
La enfermeria en cuidados paliativos se considera una especialidad dentro de la disciplina 'y

para poder llevar a cabo todo el complejo sistema de cuidados que requiere esta unidad, se
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necesita un equipo multidisciplinar especializado, con preparacién no sélo a nivel asistencial

sino a nivel humano y psicolégico (Acurio et al., 2022).

Enfermeria juega un papel imprescindible, ya que es quién esta mds tiempo junto al
paciente, lo cual le permite ejercer su rol de cuidador. Algunas de sus funciones principales
son satisfacer de forma integral las necesidades actuales y potenciales del paciente,
reconociendo problemas y planificando cuidados. También se encarga de evaluar y tratar los
sintomas y de ofrecer informacién acerca de las diferentes medidas farmacolégicas y no
farmacolégicas al paciente y a su familia. Ademas de mantener en todo momento la
dignidad de la persona, permaneciendo a su lado y estableciendo asi una relacién de ayuda
y acompafiamiento. Por Ultimo, enfermeria es quién coordina las intervenciones de todo el
equipo interdisciplinario y supervisa las intervenciones y tratamientos para asegurar una

buena calidad asistencial (Acurio et al., 2022).

Es necesario destacar, como aspectos importantes, las habilidades sociales, cognitivas, de
comunicacién y emocionales, ya que son imprescindibles en este contexto de cuidados. La
enfermera también debe tener herramientas de pensamiento critico y de practica basada en
evidencia, entrenamiento en educacidn de pacientes y familia, cuidado espiritual y
psicosocial y en comunicacion (Acurio et al., 2022). Esta ultima debe abarcar tres niveles
diferentes, por una parte, el equipo sanitario se debe comunicar con el paciente y su familia,
facilitando la relacién entre ambos y con el resto de los miembros del equipo sanitario

(Bordallo, 2022).

En definitiva, el rol de enfermeria en los cuidados paliativos es una de las partes mas
importantes del equipo asistencial, ya que es quién ejecuta las decisiones médicas durante
el proceso de final de vida, acompafia, lidia con las preocupaciones y dudas que surgen
durante este proceso y ofrece el soporte necesario para preparar a la familia y al paciente

para el proceso de morir y el duelo posterior (Acurio et al., 2022).

2.7. Acompailiamiento en la muerte y el duelo
Actualmente, la muerte es un proceso bioldgico y psicosocial que afecta a todos los seres
humanos. Sin embargo, muchas personas conviven con miedo a la muerte, siendo este un

gran temor y tratandolo como algo negativo (Cara, 2020).

Tras la muerte de un ser querido se puede experimentar durante meses una intensa reaccion
emocional y fisica, donde prevalece el apego a la persona perdida, se caracteriza por tristeza

y afioranza (Morris & Sannes, 2021).

18



Esta situacidn es lo que se conoce como duelo y consiste en un proceso de adaptacion
natural y autolimitado a una nueva realidad que surge tras una pérdida significativa, real o
percibida, con diferentes manifestaciones que producen un impacto en la salud del doliente.
Es un proceso realmente doloroso y que puede durar hasta un afio en condiciones normales.
(Morris & Sannes, 2021). El duelo no siempre se inicia tras la pérdida afectiva, en algunas
ocasiones, puede empezar antes, favoreciendo asi un duelo mas rapido al entender y aceptar

la muerte de una forma mas cercana.
Existen diversas teorias o modelos respecto al duelo y cdmo se desarrolla.

Por un lado, uno de los modelos mds comunmente ensefiados es el de Kiibler-Ross. Este se
dio a conocer tras la publicacion de su libro On Death and Dying en 1969, el cual marcé un
cambio cultural en el enfoque de las conversaciones sobre la muerte y la agonia. En él se

explicaba las cinco fases en las que se desarrolla el duelo (Tyrrell et al., 2022):

e La negacion, utilizada como mecanismo de defensa para protegerse de las
dificultades de considerar una nueva e inquietante realidad.

e laira, se produce tras reconocer la realidad de una enfermedad terminal. Puede ir
dirigida hacia situaciones concretas o ser una ira generalizada.

e La negociacion se presenta cuando los pacientes buscan control sobre su
enfermedad. Puede movilizar una participacién mads activa de los pacientes, los
profesionales sanitarios y los cuidadores deben tener cuidado de no engaiiar a los
pacientes sobre su propio poder para cumplir las negociaciones de los pacientes.

e La depresion se manifiesta con tristeza, fatiga y anhedonia. En esta fase puede ser
necesario un aumento en el soporte psicoldgico de la persona.

e La aceptacion es el reconocimiento de un diagndstico complicado o de la pérdida.
En esta fase, es habitual que las personas inviertan el tiempo que les queda con su

ser querido en disfrutar y rememorar recuerdos.

Son muchos los factores que condicionan la aparicién y evolucién del duelo incluido el
momento y el lugar en el que se da la muerte, los sintomas que se han presentado y el grado
de control que ha habido de ellos, si han surgido o no complicaciones, el proceso y duracién
de la agonia y el estado emocional de la familia, asi como el grado de conocimiento ante la

situacién (Cuesta, 2021).

Para concretar, dependiendo de estos factores y de la evoluciéon de la enfermedad en el

tiempo, se distinguen distintos tipos de duelo:
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— Duelo anticipado: Este duelo empieza antes de la muerte, cuando esta ya se
entiende como inevitable. Es una situacion estresante, en la que la familia se
acostumbra a vivir con incertidumbre, mientras se preparan para la pérdida aun
estando el enfermo presente. Suele comenzar en el momento en el que se informa
del diagndstico.

— Periodo hiperagudo: Ocurre inmediatamente después de la muerte y puede ir
acompanado de reacciones fisicas intensas. Después, aparece el duelo agudo, en el
gue disminuyen los sintomas fisicos y prevalece la respuesta de negacion. La persona
acepta la pérdida solo a nivel racional.

— Periodo intermedio: Se da un reinicio de la vida diaria y la persona empieza a ser
consciente de la realidad de la pérdida. Es habitual, que comiencen a distanciarse de
su circulo mds cercano. Dura entre uno y dos afios.

— Periodo tardio, duelo resuelto: En esta etapa, la persona rehace su vida y los

recuerdos del fallecido, ya no generan dolor, aunque si nostalgia.

Sin embargo, existen algunas situaciones en las que las personas no son capaces de
adaptarse a la pérdida de un ser querido, quedando estancada en alguna de las fases
anteriores o reabriendo heridas. En este caso, hablamos de un duelo patoldgico o

complicado y la persona necesitard un mayor apoyo psicolégico para resolverlo.

Algunos de los duelos patoldgicos que encontramos en la bibliografia consultada son:

Duelo crénico: El duelo se prolonga afios y predominan los sentimientos de
desesperacion. La muerte del fallecido es lo mas importante en la vida de la persona
y a menudo tiende a dejar las pertenencias del difunto intactas.

— Duelo congelado o retrasado: Ocurre cuando en el momento de la pérdida la
persona no presenta afectacion emocional o es muy leve. Esta aparece mas tarde de
forma desmesurada y en respuesta a una situacion que no esta relacionada con la
pérdida.

— Duelo enmascarado: Posiblemente la persona presenta sintomas somadticos y
conductas que causan sufrimiento, pero no relacionan con la muerte. Estas personas
a menudo acuden a servicios especializados con quejas orgdnicas, sin mencionar el
fallecimiento.

— Duelo exagerado: Se caracteriza por una reaccién emocional desbordada e intensa

y por conductas desadaptativas. Estas personas son conscientes de la pérdida y suele

derivar en enfermedades psiquidtricas, como la depresion.
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Es imprescindible intentar prevenir el duelo patoldgico tras la muerte. Para ello, es necesario
un buen soporte familiar, un ambiente en el que predomine la confianza y favorecer una
comunicacién eficaz con el paciente y la familia antes de que se produzca la muerte vy el
acompaiamiento tras el fallecimiento que nos permita detectar algin problema (Cuesta,

2021).

En definitiva, a pesar de que el duelo se considere una respuesta normal y esperada a la
pérdida, para la persona aumenta el riesgo de sufrir graves problemas fisicos y mentales. Por
ello, la atencidn y el seguimiento en el duelo es uno de los componentes principales de los
cuidados terminales de alta calidad. (Morris & Sannes, 2021). Se debe favorecer la expresion
y gestién emocional, permitir el dolor de la pérdida y validar los sentimientos como algo

normal y fisiolégico ademas de fomentar la adaptacion de la vida diaria (Cuesta, 2021).
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3. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢éLa existencia de un buen acompafiamiento y soporte durante el proceso de final de vida

tiene beneficios para el paciente terminal y su familia?

4. OBIJETIVOS

Objetivo general

Analizar la actuacion en el proceso asistencial y de apoyo a la familia por parte del equipo

asistencial al paciente al final de la vida.

Objetivos especificos

— ldentificar qué tipo de ayudas podemos ofrecer desde el equipo de enfermeria durante
el proceso de final de vida a los pacientes y a sus familias

— Describir cuales son las situaciones que mas sufrimiento generan a los pacientes y
familiares.

— Identificar las necesidades principales de los pacientes y de sus familiares durante el

proceso de final de vida.
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5. METODOLOGIA

Para llevar a cabo este estudio se ha realizado una revisién bibliografica narrativa mediante la

busqueda de articulos cientificos en diferentes bases de datos nacionales e internacionales.
5.1. Periodo de busqueda y seleccion:

El periodo de la busqueda en las fuentes de informacidn se realizé mediante una revision
narrativa, que se llevé a cabo entre febrero y marzo de 2024. El periodo de seleccidn de

dichos articulos abarcé de marzo a abril de 2024 (ambos incluidos).
5.2. Bases de datos utilizadas

Para la realizacién del estudio se hizo una busqueda en las siguientes bases de datos de

caracter cientifico:

- PubMed es un base de datos desarrollada por el National Center for Biothecnology
Information (NCBI). Es de acceso libre y contiene mds de 19 millones de referencias
bibliograficas relacionadas con la literatura de investigacion en ciencias biomédicas y

bioldgicas (PubMed, 1997).

- Dialnet es una base de datos fundada por la Universidad de la Rioja. Es de acceso libre e
integra mas de 1 millén de articulos de revista cientificas espafiolas e iberoamericanas. Se
puede acceder tanto a recursos (libros, articulos de revista, tesis doctorales) como a
diferentes servicios documentales, centrados principalmente en los dmbitos de las Ciencias

Humanas, Juridicas y Sociales (Dialnet plus, 2001).

- Scielo es una biblioteca virtual de acceso libre formada por una coleccion de revistas
cientificas espafiolas de ciencias de la salud seleccionadas segln unos criterios de calidad
preestablecidos. Este proyecto esta formado por la cooperaciéon entre BIREME y FAPESP

(Scientific electronic library online, 1990).

- Web of Science es una base de datos bibliografica de ambito multidisciplinar que ofrece
referencias y resimenes de autor de articulos de revista, indices de citaciones y patentes. Es

de origen anglosajon fundado por la empresa Clarivate Analytics (Web of science, 2003).

23



5.3. Terminologia utilizada

Para delimitar la busqueda de esta revision se utilizaron los descriptores DeCS (Descriptores de

Ciencias de la Salud) y MeSH (Medical Subject Headings). Ambos métodos permitieron acotar

los resultados de la busqueda en relacién con los objetivos.

Lenguaje libre

DECS

MESH

Paciente terminal

Enfermo terminal

Terminally ill

Asistencia Familiar

Enfermeria

Apoyo Familiar

Enfermeria

Family Support

Nursing

Calidad de vida

Bienestar familiar

Cuidadores familiares

Calidad de Vida

Salud familiar

Cuidadores

Quality of Life
Family health

Caregivers

Tabla 1. Terminologia utilizada en la busqueda bibliogrdfica. Fuente:

5.4. Operadores booleanos

elaboracion propia

Los operadores booleanos utilizados son “AND” y “OR” con el fin de analizar, recopilar y

sintetizar la informacién mas relevante sobre el tema de estudio. A continuacion, se definen

las frases de busqueda utilizadas:

e Terminally ill AND Nursing

e Terminally ill AND Palliative care

e Terminally ill AND Palliative care AND Nursing

e Terminally ill AND Nursing AND Palliative care AND Caregivers

e Terminally ill AND Nursing AND Family health

e Terminally ill AND Nursing AND Quality of life

e Terminally ill AND Nursing AND Family support OR Family health

e Terminally ill AND Nursing AND Family support AND Quality life OR Family health

e Palliative care AND Terminally ill AND Family support AND Family health AND

Caregivers
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5.5. Criterios de inclusion y exclusién

En relacion con los criterios de seleccidén que se han usado para realizar la busqueda, son los

gue aparecen en la siguiente tabla:

INCLUSION

EXCLUSION

Publicaciones que traten sobre el impacto de un buen
acompainamiento y apoyo a los pacientes terminales y sus
familias.

Publicaciones centradas en la
poblacién pediatrica

Publicaciones centradas en adultos

Articulos de pago

Publicado entre 2019 y 2024

Texto no completo

Acceso gratuito

Publicaciones inferiores a 2017

Acceso a texto completo

No adaptacion al tema de estudio

Publicaciones en portugués, espaiol e inglés

Tabla 2. Criterios de inclusion y exclusion. Fuente: elaboracion propia

25




6. RESULTADOS

6.1. Ecuacion de busqueda

La siguiente tabla expone las diferentes frases de busqueda que se han usado para cada base

de datos, junto con los articulos que se han seleccionado en total.

AND Family support AND
Quality life OR Family
health

Base de|Fase o estrategia de | N2 de | Resultados N2 de articulos
datos busqueda articulos con filtros seleccionados
recuperados
Scielo Terminally ill 85 14 1
AND Nursing
Terminally ill AND Nursing | 14 2 1
AND Family health
Terminally ill AND Nursing | 14 2 1
AND Quality of life
Terminally ill AND Nursing | 14 6 1
AND Family support OR
Family health
Terminally ill AND Nursing | 3 0 0
AND Family support AND
Quality of life OR Family
health
Dialnet Terminally ill AND Palliative | 108 31 4
care
Terminally ill AND Nursing | 12 6 2
AND Family health
Terminally ill AND Nursing | 20 11 2
AND Quality life
Terminally ill AND Nursing | 58 26 5
AND Family support OR
Family health
Terminally ill AND Nursing | 7 3 1
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Web  of | Terminally ill AND Nursing | 640 6
Science AND Family health
(Terminally ill AND 2133 14
palliative care) AND quality
of life
Terminally ill AND Palliative | 6230 24
care
Terminally ill AND Nursing) | 822 4
AND Quality life
PubMed | Terminally ill AND Palliative | 184 13
care AND Nursing AND
Caregivers
Terminally ill AND Palliative | 4311 32
care
Palliative care AND | 189 5
Terminally ill AND Family
support AND Family health
AND Caregivers
Terminally ill AND Palliative | 1000 167

care AND Nursing

Tabla 3. Ecuacion de busqueda. Fuente: elaboracion propia
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6.2. Diagrama de flujo:

llustracion 1. Diagrama de flujo. Fuente: elaboracion propia
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6.3. TABLA DE RESULTADOS

Para la elaboracién de la tabla de resultados, se han analizado un total de 10 articulos, que se han dividido en cuatro tablas, dependiendo de la base de

datos en la cual han sido encontrados.

SCIELO

TITULO AUTOR/ ANO/ PAIS | OBJETIVO METODOLOGIA RESULTADOS CONCLUSIONES
O acompanhante Juliana Felipelli Comprender la Investigacidn descriptiva- Una vez analizadas las El técnico de enfermeria identificd
do paciente Bernardes, percepcion de los exploratoria de cardacter entrevistas, se identificaron dos | al acompafiante del paciente como
oncolégico em fase | Federico Francisco técnicos de cualitativo. Se realizé una categorias empiricas: el un apoyo fundamental. Sin
terminal Nolasco, enfermeria en entrevista a 18 cotidiano del arte de embargo, la falta de comunicacion
percepcdo do Alessandra Silva relacion con los profesionales de la unidad | enfermeriay el seguimiento de | impide identificar y satisfacer
técnico de Lima Jardim, acompafiantes de de emergencias e los pacientes en etapa terminal | correctamente las necesidades y
enfermagem Gernilton Rodrigues | pacientes internacion del hospital de cancer, y los factores que deseos de los individuos
Cunha, Isabela Mie | oncoldgicos referente para el dificultaron la interaccién de la involucrados. Ademas, es
Takeshita, Renata terminales. tratamiento del cancer en | enfermeria con los necesario una formacion

Adriana de Araujo
Barroso

2019

Brasil

Belo Horizonte, Minas
Gerais. Estas entrevistas se
evaluaron a partir de un
analisis del contenido
basado en Bardin. Los
datos se recogieron entre
los meses de septiembre y
octubre de 2016.

acompafantes, destacando la
falta de preparacion de los
profesionales en situaciones de
final de vida, la sobrecarga de
trabajo y la falta de
comunicacion y resiliencia por
ambos lados.

especializada de profesionales de
enfermeria que viven diariamente
situaciones de final de vida. Asi
como espacios para los
acompanfantes que favorezcan la
expresion de todo tipo de
sentimientos.

Inter-relages no
proceso de morrer
no hospital: olhar
do familiar
cuidador

Tania Cristina
Schafer Vasques,
Valéria Lerch
Lunardi,

Descubrir cémo
entiende el cuidador
familiar su
interrelacién con el
equipo de enfermeria

Estudio cualitativo basado
en la metodologia de
Leininger y la teoria de
Morin. Se recogieron los
datos durante los meses

Al analizar los datos
recopilados, aparecieron dos
categorias: Debilidades
percibidas por los cuidadores
familiares en sus interrelaciones

Los cuidadores familiares
afirmaron la necesidad de trabajar
diferentes potenciales, buscando
nuevas habilidades y estrategias de
enfrentamiento al proceso de
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Rosemary Silva de
Silveira, Liziani
Iturriet Avila,
Graciele de Lima
Dalmolin, Karen
Knopp de Carvalho,
Aline Campelo
Pintanel

2017

Brasil

y con el paciente en
situacion de final de
vida.

de marzo y junio de 2016.
Para ello, se realizd una
entrevista a 24 cuidadores
familiares de pacientes en
situacion de final de vida
en el hospital universitario
del sur de Brasil. A
continuacionse realizé una
observacidn y analisis
contextual de la
informacién recopilada.

centrdndose en el final de la
relacién entre el cuidador y el
enfermo; y potencialidades en
el proceso interrelacional de los
cuidadores familiares
destacando las fortalezas de los
cuidadores y del equipo de
enfermeria para satisfacer las
necesidades y deseos de los
pacientes.

morir, lo cual requiere tanto
esfuerzo fisico como mental.
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DIALNET

TiTULO AUTOR / ANO / OBJETIVO METODOLOGIA RESULTADOS CONCLUSION

PAIS

Orddénez Vazquez | Identificar las Investigacidn cualitativa Tras analizar la informacion En definitiva, los cuidadores
Cuidados Norma Alicia, necesidades médicas, basada en el paradigma recopilada se pudo valorar si las familiares consideraron que, en

paliativos: un
estudio sobre
la experiencia
de familiares
de enfermos
de cancer en
fase terminal

Monroy
Nasr Zuraya

2021

Méjico

psicoldgicas, sociales y
espirituales de los
pacientes oncolégicos
terminales a partir de la
informacién que
aportan los familiares.
Ademas de estudiar la
atencidn que recibieron
por parte del equipo
sanitario.

hermenéutico
fenomenoldgico. Para la
realizacién de este estudio se
escogio una muestra de 11
cuidadores familiares que
habian sido atendidos en
diferentes hospitales de la
ciudad de Méjico (publicos y
privados).

siguientes necesidades habian
sido cubiertas.

-Necesidades médicas: en la
mayoria de casos estuvieron
cubiertas y en los que no, se
debia a la falta de recursos u
omisién del médico.
-Necesidades psicoldgicas: No
recibieron apoyo por parte del
profesional sanitario.
-Necesidades sociales: en la
mayoria de los casos los
pacientes necesitaron ayuday
asesoramiento para resolver los
tramites burocraticos.
-Necesidades espirituales y
religiosas: fueron cubiertas

y destacé la religidn catolica.

general, las necesidades fisicas
fueron atendidas y los problemas
psicoldgicos no se tuvieron
suficientemente en cuenta. Por
ello, es necesario proporcionar
una atencion multidisciplinar,
integral y centrada en el paciente
terminal. Ademas, se requiere
una mejora en la formacion y
capacitacion del profesional
sanitario para poder cubrir las
necesidades de este tipo de
paciente.
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WEB OF SCIENCE

TiTULO

AUTOR/ ANO/ PAIS

OBJETIVO

METODOLOGIA

RESULTADOS

CONCLUSIONES

Family Narratives
About Providing

J. Martin Martin
M. Perez Diez

Este estudio tuvo
como objetivo

Investigacion
narrativa.

Las experiencias de las familias se agruparon
en 6 temas principales:

Se ha observado que estos
cuidados ejercen un impacto

End-of-Life Care Delcorral comprender las Para la realizacion de - Tema 1. Normalizar una nueva vida centrada | sustancial en el bienestar de la
at Home M. Lizarraga experiencias este estudio se escogid | en el familiar enfermo. familia en su conjunto. Estas
S. Valencia Gil unitarias de las una muestra de nueve | - Tema 2. Necesitar el apoyo de todos los familias se sentian solas y
M. Saracibar familias al brindar | familias que cuidaban familiares que viven en el hogar para cuidar a | acompafiadas, ya que las
Razquin atencion a un familiar enfermo su familiar enfermo. personas cercanas y los
domiciliaria a un terminal y fueron -Tema 3. Sentir satisfaccién al cumplir con el sanitarios les estaban dando la
2022 miembro de la atendidas por el deber moral de cuidar a su familiar enfermo. espalda. Para evitar que esto
familia con una Sistema de Atencion - Tema 4. Experimentar ambivalencia ante la continue sucediendo es
Espafia enfermedad Primaria de Pamplona. | muerte inminente de su familiar enfermo necesario un cambio de
terminal. - Tema 5. Sufrir la alteracion del bienestar paradigma en la sociedad y en
familiar. los cuidados de enfermeria
- Tema 6. Falta de atencion del sistema con respecto a los cuidados al
sociosanitario final de vida en el domicilio,
pero todos estos cambios
tienen que venir
acompanfados del apoyo
integrado del sistema
sanitario.
Amabilidad, Vega Ayasta, Maria | Describir la Investigacion Segun los tres ejes: Los participantes del estudio
confort y Teresa amabilidad, las cualitativa descriptiva. | - La amabilidad en la relacion enfermera- perciben que existe
espiritualidad en | Diaz Manchay, medidas de Los datos se paciente oncoldgico: las enfermeras cuidan humanizacién en los cuidados
los cuidados Rosa Jeuna conforty el apoyo | recolectaron mediante | con amabilidad y atencién al paciente para de los pacientes oncoldgicos.
paliativos Cervera Vallejos, espiritual que se una entrevista que este se sienta mejor, y a su vez los A pesar de tener menos
oncoldgicos: Mirtha Flor brinda en el semiestructurada. Las | familiares expresan que se sienten bien personal para atender a los
Aporte para la Rodriguez Cruz, cuidado al entrevistas estaban cuando las enfermeras les saludan con pacientes, se intenta
humanizacion en | Lisseth Dolores paciente dirigidas tanto a amabilidad y les resuelven las dudas en igualmente satisfacer todas las

salud

oncoldgico en fase

enfermeras como a

medida de lo posible.

esferas del paciente y familia.
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Tejada Mufioz,
Sonia

Guerrero Quiroz,
Soledad Elizabeth

2020

Alicante

terminal segun la
percepcion de
enfermeras y
familiares
cuidadores en un
hospital de
Chiclayo - Peru.

familiares, y se
centraron en tres ejes
tematicos: la
amabilidad, las
medidas de confort, y
el apoyo espiritual.

- Medidas de confort para satisfaccién de
necesidades basicas: las enfermeras refieren
gue es necesario tener conocimientos sobre
los cuidados paliativos y terapias de dolor, ya
que este Ultimo es un sintoma que incomoda
mucho a los pacientes y se tiene que
controlar.

- Apoyo espiritual para el alivio del
sufrimiento: tanto enfermeras como
familiares reconocen que el apoyo espiritual
al paciente oncoldgico ayuda a aliviar el
sufrimiento.

También se deberia intentar
hacer mas hincapié en la
esfera espiritual, debido a que
puede ayudar a aliviar el
sufrimiento, por ello, se
recomienda crear una unidad
de cuidados paliativos.

La perspectiva
del cuidador
sobre los
cuidados
paliativos
hospitalizados al
final de la vida:
un estudio
cualitativo

Maria Herrera
Abian

Raul Castaneda
Vozmediano
Cristina Anton
Rodriguez
Domingo Palacios
Cena

Maria Luz Gonzalez
Morales

Pfang

Antonio
Bernadette
Noguera

Espafia

2023

El objetivo de este
estudio es
describir la forma
en que los
cuidadores
familiares vivieron
la muerte de los
pacientes durante
el ultimo ingreso
hospitalario de sus
seres queridos,
comparando
unidades de
cuidados
paliativos (UCP) y
no paliativos
(Non-UCP)
hospitalizados.

Se ha usado un
enfoque de estudio de
caso cualitativo.

Se incluyé mediante
muestreo
intencionado a
cuidadores familiares
de pacientes
terminales ingresados
en el Hospital Infanta
Elena (Madrid, Espafia)
entre 2016 y 2018. Los
datos se recopilaron
mediante entrevistas
en profundidad y
notas de campo de los
investigadores.

Se entrevistd un total de 24 participantes
(doce familiares de pacientes de UCP y doce
familiares de otras unidades). Para el analisis
se identificaron dos temas principales

- La experiencia de los cuidadores sobre la
idoneidad técnica de la atencion recibida por
sus seres queridos.

e Familiares de UCP: se sintieron
comodos con los procedimientos
diagndsticos y terapéuticos y
percibieron un buen control de los
sintomas.

e Familiares de pacientes de otras
unidades: consideran que las
pruebas diagndsticas y terapéuticas
perjudicaban el bienestar del
paciente, también indicaron que no
hubo un buen control de los
sintomas, a pesar de administrarles
una gran cantidad de medicamentos.

-Atencion centrada en la persona

Los resultados obtenidos
corroboran que es necesario la
integracion de una Unidad de
Cuidados Paliativos para
personas que se encuentren
en su final de vida, ya que los
profesionales estan
especializados en este tipo de
pacientes y saben satisfacer
las necesidades de estos y de
sus familias. No obstante,
también se deberia tener una
comunicacion efectiva en las
otras especialidades.
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Familiares de UCP: apreciaron la
comunicacion y el apoyo emocional
del personal.

Familiares de pacientes de otras
unidades: no recibieron
comunicacion adecuada ni apoyo
emocional.

- Facilitacion del proceso de despedida

Los de UCP pudieron despedirse y
resolver asuntos pendientes,
mientras que los otros no tuvieron
esa oportunidad y a veces se
sintieron una molestia.
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enfermedad, las preferencias de
tratamiento y el ACP.
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decision-making
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comunicacion mas
apropiado del
equipo sanitario en
situaciones de final
de vida, segun la
percepcion de los
familiares que

videos guionados y se asignaron
de forma aleatoria a
profesionales sanitarios
expertos en oncologia. Estos
explicaban tratamientos de
sedacion profunda y de delirio
terminal utilizando un estilo

- Los participantes informaron de 6
emociones basicas en situacion de final

de vida (ira, miedo, tristeza, asco,

sorpresa y alegria). En ambos grupos las

emociones fueron similares.

util un estilo de comunicacién
auténomo. Sin embargo, en
estas situaciones se debe

considerar tanto las

preferencias del estilo de
comunicacion de la familia,
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in palliative
care?: A
randomized
video vignette

presentan
dificultades en la
toma de decisiones.

paternalista o auténomo. Una
vez visto el video, se les realizd
a los pacientes la Escala de
Compasidn (PCS) y la Escala de

- Un 76% de los participantes prefirieron
el estilo de comunicacién auténomo,
debido al factor del orden.

- En cuanto a la compasidn, los

como las creencias, la cultura
y la relaciéon médico-familia.

study in medical | 2019 Conflicto Decisional (DCS) y se participantes del grupo de estilo
staff with intento evaluar la compasion auténomo confirmaron puntuaciones
working por el médico, las emociones y mas bajas que el grupo de estilo
experiences of Japoén la preferencia por el estilo de paternalista.
clinical oncology comunicacion. - Por ultimo, los participantes en el
grupo de estilo auténomo informaron
de puntuaciones de conflicto de decisidn
mas bajas que aquellos en el estilo
paternalista.
How to come to | Ayumi Kyota Explorar cémo los | La metodologia que se ha usado | Cada paciente fue entrevistado entre 2y | Los pacientes en las etapas

terms with
facing death: a
qualitative
study examining
the experiences
of patients with
terminal Cancer

Kiyoko Kanda
2019

Japon

pacientes con
cancer terminal que
no han expresado
claramente un
estado de animo
deprimido o un
duelo intenso
manejan sus
sentimientos

asociados con la
ansiedad y la
depresion.

para este estudio es un enfoque
psicofenomenoldgico.

El andlisis incluyd a 11 pacientes
con cancer (seis pacientes en
domicilio y cinco en UCP). Se
planificaron 3 entrevistas por
cada participante. La primera se
disefid para crear un vinculo de
confianza, la segunda para
revelar las reacciones
emocionales respecto a su
estado de salud, y la tercera se
centrd en una mayor
divulgacién en ausencia de su
familia.

Todos los datos fueron
recopilados por un solo
investigador para evitar

diferencias significativas.

5 veces; al final, se observa cinco temas
que surgieron de la experiencia de
gestionar los sentimientos asociados a la
ansiedad y la depresion frente a la
muerte en pacientes con cancer
terminal. Los temas incluyen, toma de
conciencia, 1) “tengo que aceptar que
he desarrollado un cancer”, “tengo que
aceptar el hecho de que mi muerte es
inminente”, 2) “‘tengo que aceptar mi
necesidad de ayuda’’; aceptacion, 3)
““tengo que aceptar esta circunstancia
insatisfactoria’’; 4) “‘tengo que aceptar
esto como mi destino y el resultado de
mi vida"’

avanzadas de la angustia
reflexionan sobre sus vidas y
experiencia de ser
diagnosticados con cancer
como parte de su proceso de
aceptacion. Los pacientes
intentan aceptar su destino
incontrolable; este incluye
una vida limitada, un cuerpo
insatisfactorio y
circunstancias angustiosas.
Este esfuerzo se experimenta
mas como una autoexpresion
gue como una expresion de
comunicacion. Tal esfuerzo
expresivo y autoexigencia
deben ser apoyados por las
enfermeras al comprender
los pensamientos y las
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emociones de los pacientes y
asesorarlos sobre la mejor
manera de lidiar con la
ansiedad y la depresion. En
lugar de intentar “una y otra
vez”. Es esencial captar el
significado de “tengo que
aceptarlo” para aliviar la
angustia de la periferia que
sienten los pacientes.

Atencidn de
enfermeria para
cuidadores
familiares de
pacientes con
cancer en fase
terminal para
mejorar la
preparacion
para la muerte

Akiko Unesoko,
Naoki Ozawa,
Ayumi
Sugimura,
Kazuki Sato,
ShokoAndo

2024

Japon

Identificar una
estructura de
atencion de

enfermeria para la
preparacién de la
muerte y evaluar la
atencién actual de
las enfermeras y los
factores
relacionados,
especialmente
respecto a las
enfermeras de salas
generales (GW).

Estudio transversal.

Se seleccionaron 398 hospitales
de atencién oncoldgica
mediante muestreo aleatorio
estratificado y se les envid
cuestionarios autocompletados
a enfermeras de GW y de
unidades de cuidados paliativos
(PCU) entre los meses de enero
y marzo de 2019.

Por un lado, se establecié una estructura
del cuidado de enfermeria para la
preparacion de la muerte basada en

el apoyo centrado en la enfermeria y
apoyo centrado en el trabajo
interprofesional. El primer factor (apoyo
centrado en la enfermeria) incluia apoyo
a los cuidadores familiares para la
preparacion y expresion del duelo
pasando tiempo con el paciente,
atencion al paciente para brindar alivio a
sus cuidadores familiares y apoyo a los
pacientes y a sus familias para mejorar
los vinculos. En el apoyo centrado en el
trabajo interprofesional, se incluyd
apoyo a los cuidadores familiares para
afrontar los problemas de duelo y para
comprender el prondstico del paciente y
apoyo a los pacientes y a los cuidadores
familiares para decidir el lugar del final
de la vida atenciéon médica.

El apoyo de las enfermeras se
puede dividir en el apoyo
centrado en la enfermeria 'y
apoyo a través del trabajo
interprofesional. La practica
de las enfermeras de GW es
menor que las de PCU.
También concluyd, que para
mejorar la calidad de vida es
imprescindible reforzar las
habilidades comunicativas y
promover la vision de las
enfermeras sobre la muerte y
la vida. Por ultimo, las
enfermeras de GW necesitan
una buena cooperacién con
los médicos, los consejeros
especialistas en cancery los
CN/CNS.
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Por otro lado, también se compararon
las practicas de cuidados entre las
enfermeras de PCU y GW. Las
enfermeras de PCU obtuvieron
puntuaciones significativamente mas
altas que las de GW en habilidades
comunicativas, en las actitudes hacia el
cuidado de los moribundos, colaboran
mas con el resto del personal sanitario
y las conferencias sobre la muerte se
llevaron a cabo con mayor frecuencia.

Tabla 4. Documentos seleccionados de las bases de datos. Fuente: Elaboracion propia
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7. DISCUSION

Los cuidados paliativos (CP) ofrecen el modelo mas conveniente de atencidn centrada en la
persona para pacientes con enfermedades avanzadas (Virdun C. et al., 2021). Durante toda la
enfermedad terminal, los CP se encargan de abordar las necesidades emocionales, fisicas,
intelectuales y espirituales, favoreciendo la autonomia del enfermo, el acceso a la informacion
y la eleccidén del tratamiento (Roth A. et al., 2019). Por ello, hemos optado por estudiar si estos
son los beneficios que se consiguen en el paciente y en su familia a partir de un buen

acompainamiento y apoyo en etapas avanzadas de la enfermedad y al final de la vida.

Los resultados del trabajo dan respuesta a los objetivos propuestos, a continuacion, se realiza

su analisis.

Por un lado, Vasques et al. (2017) se centran en las potencialidades que el equipo de enfermeria
puede ofrecer durante el proceso de final de vida segun la percepcion del cuidador familiar. Se
destacé la presencia fisica de los miembros del equipo asistencial como factor fundamental en
el cuidado de enfermeria. Asi como, los sentimientos de apoyo y seguridad que ofrecid el
personal sanitario favorecieron la creacion de un clima en el que el cuidado del paciente era
compartido, fortaleciendo asi diferentes redes de apoyo. Al mismo tiempo, otros estudios
remarcan las curas invisibles que lleva a cabo enfermeria durante el proceso de morir, es decir,
la amabilidad en la relacidon enfermera-paciente priorizando asi un trato humanizado, las
medidas de confort para satisfacer las necesidades bdsicas del paciente y el apoyo espiritual

basado en la fe para aliviar su sufrimiento (Vega et al., 2020).

También, los autores Nishioka, M. et al. (2019) buscaron el estilo de comunicacion mas
apropiado en situaciones de final de vida, escogiendo el estilo auténomo como el mas apropiado
para los miembros de la familia que se enfrentan a decisiones complicadas porque facilito la
comprension de la informacién del personal sanitario y la toma de decisiones en cuanto a
preferencias del tratamiento. Sin embargo, hay situaciones en las que se necesita utilizar un
estilo paternalista, ya que este permite reducir la carga psicoldgica que conlleva la toma de

decisiones.

Como se ha nombrado anteriormente, los profesionales de enfermeria tienen un papel muy
importante en el cuidado de los pacientes y de sus familias, encargandose principalmente de

dar apoyo para facilitar la expresion del duelo e iniciarlo de la forma mas sana posible,
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proporcionar suficiente atencidn a ambos y fortalecer los vinculos familiares (Unesoko et al.,

2024).

A diferencia de los estudios anteriores, los autores Martin J. et al. (2022) resaltan la necesidad
de mejorar la atencion que ofrecen los profesionales debido a la ausencia de unos cuidados de
enfermeria centrados tanto en el paciente como en la familia. También mencionan la necesidad
de facilitar mas informacidn por parte de los servicios sociales con la finalidad de crear un nuevo
modelo integrado de atencién que permita a los ciudadanos moverse de forma facil y continua

entre los sistemas sociales y sanitarios (Martin J. et al., 2022).

En lo que respecta a las situaciones que mas sufrimiento generan al paciente, en varios estudios
se destaca la ansiedad y la agonia que experimentan los pacientes terminales asociados a la
aceptacion y progresion de la enfermedad, y a la muerte inevitable. Como consecuencia, esta
situacién también provoca sufrimiento y agotamiento en los familiares (Vasques et al., 2017;
Kyota & Kanda, 2019; Martin J. et al., 2022). También se resalté el alejamiento y la ausencia del
profesional sanitario como una de las situaciones mds complicadas en el proceso de morir que
provocaron malestar en el paciente y su familia, sobre todo, en los cuidadores familiares ya que

necesitan asesoramiento para satisfacer las necesidades del enfermo (Vasques et al., 2017).

Siguiendo en la misma linea, la decepcién de que los familiares que rodeaban al paciente no
actuasen como ellos esperaban también produjo malestar y se referian a esto como un “destino
incontrolable” resultado de sus actos pasados. Asi como, el sentimiento de angustia que
experimentan los pacientes, ya que pierden autonomia y pasan a ser una carga para su familia

y el personal sanitario (Kyota & Kanda, 2019).

Tratado el tema psicoldgico y cdmo se sienten los pacientes y sus familias en estas situaciones
de final de vida, es necesario remarcar la influencia que tiene el lugar en el que pasan sus ultimos
dias en los sentimientos que estos desarrollan durante este proceso, diferenciando entre las
UCP y Non-UCP. Por un lado, cuando viven sus ultimos dias en el hospital, los cuidadores de
pacientes UCP describen su experiencia como positiva y aliviadora, destacando una excelente
capacidad de eleccidon del tratamiento respecto a la situaciéon de su ser querido y una
comunicacion efectiva que permitié la resolucion de dudas. Sin embargo, los cuidadores de Non-
UCP percibieron su experiencia como negativa debido a falta de comunicacién con los
profesionales de la salud, un control inapropiado de los sintomas e imposibilidad de despedirse

de sus seres queridos, lo que les provocé sufrimiento e insatisfaccion (Herrera et al, 2023).
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Por otro lado, cuando los familiares brindan los cuidados en el domicilio, se resaltan como
situaciones que mas sufrimiento generan la normalizacidon de una nueva vida centrada en el
familiar enfermo; necesitar el apoyo de todos los miembros de la familia que viven en el hogar
para cuidar al familiar enfermo; sentir satisfaccién por cumplir con el deber moral de cuidar a su
familiar enfermo; experimentar ambivalencia con respecto a la muerte inminente de su familiar
enfermo; sufrir la alteracion del bienestar familiar; y falta de atencidn del sistema sociosanitario.
Ademas de estos resultados, este estudio demostré el efecto de los cuidados de final de vida en
las relaciones entre los distintos miembros de la familia y los conflictos que surgieron en esta
situacion, destacando la sensacién de “encarcelamiento” que sienten y el desgaste de sus

relaciones sociales y actividades habituales (Martin J. et al., 2022).

En lo que respecta a las necesidades de los pacientes y sus cuidadores en situacion de final de
vida, cabe destacar que los profesionales sanitarios deberian cubrirlas todas, incluyendo las
médicas, psicoldgicas, sociales y espirituales. Las necesidades del ambito psicolégico y espiritual
fueron atendidas gracias a sus familiares, pero no sintieron el apoyo del profesional sanitario, a
la hora de cubrirlas. No obstante, no todas son cubiertas, como es el caso de las sociales o
médicas debido a la falta de recursos, ya sea por no tener la medicacidon necesaria o por no
querer tratar lo que no corresponda a su especialidad (Ordéfiez & Monroy, 2021; Bernardes et

al., 2019).

Ademas, se demuestra que cuando las necesidades mencionadas anteriormente no estan
correctamente cubiertas por el personal sanitario, provoca en el paciente mas preocupacion por
la muerte, lo que lleva a este a la eleccién de tratamientos para prolongar la vida, aunque esto
suponga mas sufrimiento y dolor (Rodenbach et al.,, 2021). Por el contrario, aquellos que
tuvieron sus necesidades totalmente cubiertas, reconocieron antes su enfermedad y la llegada
de la muerte, por lo que prefirieron un tratamiento de confort que aliviase los sintomas y no
alargase mas el sufrimiento. Este tratamiento de confort esta basado en la valoracién constante
del dolor, control de los signos vitales y evitar los ruidos externos (Rodenbach et al., 2021; Vega
et al., 2020). Ademas, cabe destacar, que estos pacientes participaron en la planificacion
anticipada de cuidados (ACP), que permitié tener en cuenta los valores y las preferencias de

cada individuo en su final de vida. (Rodenbach et al., 2021)

La revision de la literatura afirma que la formacidn de los profesionales influye a la hora de
atender y cubrir las necesidades, resaltando la capacidad de estos para transmitir seguridad a
los pacientes y acompafiantes, tanto a nivel técnico como emocional. Esto se consigue con el

uso de estrategias de comunicacidon, como la escucha activa diferenciada y el acercamiento
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digno, teniendo como objetivo conseguir un cuidado integral de la persona (Bernardes et al.,
2019) Ademas, se ha demostrado que la participacion de todos los trabajadores también ayuda
tanto a los pacientes como a los familiares a prepararse mejor para el momento de la muerte,

hablando sobre las preferencias de cada individuo y dandoles apoyo (Unesoko et al., 2024).
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8. CONCLUSIONES

En este trabajo se han extraido diversas conclusiones que dan respuesta a la pregunta de

investigacion planteada.

Como bien hemos podido ver una vez realizada la discusion de nuestro trabajo, un buen
acompafiamiento y apoyo ha resultado ser beneficioso para los pacientes y sus familias en
situaciones de final de vida. Estos cuidados consiguen reducir los sintomas de angustia,
ansiedad, depresion y dolor que experimentan los pacientes y sus familias, proporcionando a su
vez algunos beneficios como paz interior, tranquilidad y alivio. Asi como, mejorar
considerablemente la calidad de vida de ambos y el inicio del duelo de la forma mas sana posible

mediante la resolucion de dudas y miedos que surgen durante este proceso.

Los resultados obtenidos en nuestra busqueda revelan la necesidad de reconocer al cuidador
familiar como un apoyo imprescindible en esta situacién, asi como un vinculo entre el paciente
y los profesionales, de manera que también debe recibir atencién y cuidados durante este
proceso. Por esta razdn, una presencia continua del equipo asistencial que haga saber al
enfermo y su familia que pueden confiar en ellos, el desarrollo de un cuidado compartido entre
los familiares y los profesionales y el uso de técnicas que potencien la amabilidad, la empatia, el
confort y la espiritualidad, pueden ser una buena herramienta de apoyo y acompafiamiento que
permitan satisfacer las necesidades y deseos del paciente y su familia en situaciones de final de

vida.

La aceptacioén y progresion de la enfermedad terminal, la muerte inevitable, la decepcidn, los
conflictos que surgen en este proceso y el distanciamiento de los profesionales sanitarios son
algunas de las situaciones que mas sufrimiento generan a los pacientes y sus familias. Aunque
estas circunstancias son determinantes en las etapas avanzadas de la enfermedad, hay otras,
como el lugar donde acontecen los ultimos dias de los pacientes, que también influyen
considerablemente en el desarrollo de las mismas. En estas situaciones, es necesario un mayor
acompafiamiento del personal sanitario y ofrecer una red de apoyo a los familiares para que

estos puedan prestar los cuidados de forma adecuada.

Asimismo, conviene brindar medidas de confort con el objetivo de satisfacer a cada paciente, al
hacerlo, es fundamental cubrir dos tipos de necesidades: las fisicas y las psicoldgicas. Si bien las
necesidades fisicas de los pacientes pueden estar siendo atendidas adecuadamente, es crucial
reconocer que las necesidades psicoldgicas son resueltas por los familiares mas que por el

propio equipo asistencial. Es fundamental considerar todos los aspectos biopsicosociales del
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paciente para abordar de manera integral estas necesidades, lo que resalta significativamente

la necesidad de un enfoque colaborativo y multidisciplinario por parte del equipo de salud.

Es comprensible que, a pesar de los esfuerzos por establecer un derecho en cuidados paliativos,
aun se requieran avances significativos en la formacidn de profesionales en estos servicios. Es
conveniente que los profesionales de enfermeria y el resto de los profesionales implicados estén
formados y especializados en estrategias de afrontamiento, habilidades comunicativas,
humanizacion de cuidados y trabajo en equipo para proporcionar una atencidn eficiente en el
proceso de morir que permita que el enfermo y su familia viva sus ultimos dias con el mayor

bienestar posible.

En sintesis, nuestra investigacién puede contribuir en la ampliacién del conocimiento en el
ambito de los cuidados paliativos, proporcionando evidencias que afirman los beneficios de un
buen acompafiamiento y apoyo por parte de enfermeria. Sin embargo, se considera que todavia

es necesario continuar investigando para demostrar una evidencia cientifica sélida.
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9. LIMITACIONES

Como limitaciones de este estudio destacamos que esta revisidn narrativa se ha realizado con
articulos gratuitos y de acceso libre, por lo que pueden haber quedado articulos interesantes
por trabajar. Asi como, la falta de experiencia en la realizacidon de busquedas también puede

haber influido.

Ademas, se debe tener en cuenta que en varios estudios no se incluye la perspectiva de los
propios enfermos en el entorno hospitalario, por lo que pueden quedar datos importantes sin

estudiar.

Otra de las limitaciones de este trabajo ha sido la ampliacidén del rango de busqueda incluyendo
articulos desde 2017 a 2024, debido a que en la pandemia la comunidad cientifica se centré en

investigaciones basadas en la infeccién del SARS-CoV-2.

Por ultimo, la mayoria de los articulos encontrados se han llevado a cabo en paises muy distintos

a Espaiia donde el enfoque cultural es diferente y eso puede interferir en el estudio.

10. FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION

Después de realizar esta revision narrativa hemos llegado a la conclusidon de que se necesitan
servicios sanitarios y equipos completos que estén formados y especializados en CP para poder
ofrecer una atencién y un cuidado integral centrado tanto en el paciente como en su familia,
gue contenta las necesidades de ambos tanto en unidades de cuidados paliativos como en otros

dispositivos asistenciales.

Otro factor que deberia tenerse en cuenta es el apoyo adecuado por parte de los servicios
sociales y de salud durante el proceso de morir. Seria conveniente crear un nuevo modelo
integrado de atencidn que agilice trdmites, que permita a los ciudadanos moverse de forma facil

y continua entre los sistemas sociales y sanitarios

Asimismo, se necesita una base cientifica solida que permita llevar a la practica los CP vy
aprovechar los beneficios que estos ofrecen a los pacientes y familiares, por esta razén se

tendrian que realizar mas investigaciones sobre la aplicacién de los CP.

Finalmente, nos gustaria destacar que el mundo de los cuidados paliativos estad creciendo
continuamente. De todos modos, esperamos que se siga investigando sobre los beneficios de
un buen apoyo y acompafiamiento que ofrece enfermeria a los pacientes y familiares durante

el final de vida.
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