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RESUMEN:

Objetivos: Determinar las principales barreras y beneficios asociados con el
fallecimiento en el hogar en el contexto de cuidados paliativos, y evaluar qué
intervenciones han demostrado eficacia para facilitar esta opcion.

Métodos: Se seleccionaron estudios en espaiol e inglés que trataran sobre las barreras
percibidas por pacientes, familiares y profesionales, los beneficios de morir en el hogar
para ambos, y las estrategias de educacion y apoyo. Se incluyeron estudios primarios
publicados entre 2014 y 2025, centrados en cuidados paliativos domiciliarios. La
busqueda se realizo en las bases de datos PubMed, Dialnet Plus, BVS y Scopus hasta
el 31 de marzo de 2025. El riesgo de sesgo se evalud con la herramienta CASP y se
incluyeron un total de 28 estudios.

Resultados: Los estudios identificaron varias barreras para morir en el hogar (n=12),
como la falta de informacidn sobre cuidados paliativos, la sobrecarga de cuidadores, la
escasa coordinacion asistencial y las limitaciones de espacio y recursos en el domicilio.
Entre los beneficios (n=5) se destacan el mayor bienestar emocional, la autonomia del
paciente, la reduccion de hospitalizaciones y una mayor satisfaccion tanto del paciente
como de la familia. En cuanto a las intervenciones (n=11), se describen programas de
formacion para cuidadores, y el uso de plataformas TIC que ayudan a reducir el estrés
y la depresion en cuidadores, favoreciendo la permanencia del paciente en casa.
Conclusiones: Los cuidados paliativos domiciliarios ofrecen claros beneficios, pero su
implementacion requiere superar barreras multidimensionales. Las intervenciones
combinadas mediante formacion de cuidadores, soporte profesional coordinado y
herramientas digitales resultan prometedoras. Se recomienda el desarrollo de modelos
integrados y evaluaciones a largo plazo para consolidar practicas sostenibles.
Palabras clave: Cuidados Paliativos al Final de la Vida, Cuidados de Enfermeria en

el Hogar, Enfermeria, Carga del Cuidador, Educacion en Salud




RESUM:

Objectius: Determinar les principals barreres i beneficis associats amb la mort al
domicili en el context de les cures pal.liatives, 1 avaluar quines intervencions han
demostrat eficacia per facilitar aquesta opcio.

Métodes: Es van seleccionar estudis en espanyol i anglés que tractessin sobre les
barreres percebudes per pacients, familiars i professionals, els beneficis de morir a casa
per a ambdues parts, 1 les estratégies d’educacio i suport. Es van incloure estudis
primaries publicats entre el 2014 i el 2025, centrats en les cures pal.liatives
domiciliaries. La cerca es va realitzar a les bases de dades PubMed, Dialnet Plus, BVS
1 Scopus fins al 31 de marg de 2025. El risc de biaix es va avaluar amb 1’eina CASPE 1
es van incloure un total de 28 estudis.

Resultats: Els estudis van identificar diverses barreres per morir al domicili (n=12),
com ara la manca d’informacio sobre cures pal.liatives, la sobrecarrega dels cuidadors,
la poca coordinacid assistencial 1 les limitacions d’espai 1 recursos al domicili. Entre
els beneficis (n=5) es destaquen un major benestar emocional, I’autonomia del pacient,
la reduccidé d’hospitalitzacions i una major satisfaccio tant del pacient com de la
familia. Pel que fa a les intervencions (n=11), es descriuen programes de formacio6 dels
cuidadors, afavorint la permanéncia del pacient a casa.

Conclusions: Les cures pal.liatives domiciliares ofereixen beneficis clars, pero la seva
implementacid requereis superar barreres multidimensionals. Les intervencions
combinades mitjangant la formacio dels cuidadors, el suport professional coordinat 1
les eines digitals resulten esperancadores. Es recomana el desenvolupament de models
integrats 1 avaluacions a llarg termini per consolidar practiques sostenibles.

Paraules clau: Cures pal-liatives al final de la vida, Cures d'infermeria a domicili,

Infermeria, Carrega del cuidador, Educacio per a la salut.




ABSTRACT:

Aim: To identify the main barriers and benefits associated with dying at home in the
context of palliative care, and to evaluate which interventions have proven effective in
facilitating this option.

Methodology: Studies in Spanish and English were selected that addressed perceived
barriers from patients, families, and professionals, the benefits of dying at home for
both, and strategies related to education and support. Primary studies published
between 2014 and 2025 and focused on home-based palliative care were included. The
literature search was conducted in PubMed, Dialnet Plus, BVS, and Scopus databases
until March 31, 2025. Risk of bias was assessed using the CASP tool, and a total of 28
studies were included.

Results: The studies identified several barriers to dying at home (n=12), including lack
of information about palliative care, caregiver burden, poor coordination among
services, and limited space and resources at home. The identified benefits (n=5)
included greater emotional well-being, increased patient autonomy, fewer
hospitalizations, and higher satisfaction among both patients and families. As for
interventions (n=11), caregiver training programs and the use of digital health
platforms were described, which help reduce caregiver stress and depression while
supporting the patient’s ability to remain at home.

Conclusions: Home-based palliative care offers clear benefits, but its implementation
requires overcoming multidimensional barriers. Combined interventions involving
caregiver education, coordinated professional support, and digital tools appear
promising. The development of integrated models and long-term evaluations is
recommended to support sustainable practices.

Keywords: Hospice Care, Home Health Nursing, Nursing, Caregiver Burden, Health

Education.




INTRODUCCION:

Este trabajo analiza los factores que influyen en la posibilidad de que las personas
en situacion de final de vida puedan fallecer en su domicilio, centrdndose en las barreras
existentes, los beneficios de esta opcion y el papel que desempefian tanto los profesionales

sanitarios como las tecnologias de apoyo en este proceso.

En un contexto demografico marcado por el envejecimiento progresivo de la
poblacion, los cuidados paliativos adquieren una relevancia cada vez mayor. Garantizar
un final de vida digno y respetuoso con las preferencias del paciente se ha convertido en
un desafio prioritario para los sistemas sanitarios. Aunque la mayoria de las personas
expresan su deseo de morir en casa, lo cierto es que este deseo rara vez se cumple, debido
a una combinacién de obstaculos familiares, profesionales y estructurales. Esta brecha
entre el deseo y la realidad obliga a repensar como se organizan los cuidados al final de
la vida y qué estrategias pueden facilitar que mas personas tengan la posibilidad de morir

en el entorno que elijan.

Si bien existen estudios que abordan esta problematica, siguen existiendo
importantes vacios en cuanto a como intervenir de manera eficaz. Aspectos como el uso
de tecnologias de apoyo o la implicacion directa de los profesionales sanitarios todavia
requieren mas evidencia. En este sentido, la presente revision se considera pertinente, ya
que ofrece una vision actualizada y amplia sobre este fendémeno. Desde una perspectiva
enfermera, comprender mejor estas barreras es importante para disefiar estrategias de
intervencion que permitan ofrecer un acompafiamiento mas efectivo. Ademas, este
enfoque refuerza el papel de la enfermeria en el apoyo emocional, educativo y practico a

las familias, especialmente en el contexto de los cuidados paliativos en el hogar.

Asi, este trabajo se estructura en torno a la siguiente pregunta de investigacion:
(Cuadles son las principales barreras y beneficios para morir en el hogar en el contexto de
cuidados paliativos, y qué intervenciones han demostrado ser eficaces para mejorar esta
posibilidad? Para ello, el estudio se ha desarrollado a través de una revision bibliografica

sistematica, con el objetivo de analizar la literatura cientifica mas relevante sobre el tema.



OBJETIVOS:

Objetivo general

Investigar las barreras y beneficios percibidos por los pacientes al final de la vida,
sus familias y los profesionales sanitarios para morir en casa, y conocer como las
estrategias de educacion y apoyo implementadas por el personal sanitario pueden

fortalecer el papel de la familia en la atencion paliativa domiciliaria.

Objetivos especificos

o Identificar las barreras percibidas por pacientes en el final de vida, sus familias y
los profesionales sanitarios para morir en casa.

o Identificar cuéles son los principales beneficios de morir en casa.

e Explorar las estrategias de educacion y apoyo que el personal sanitario

implementa para impulsar el papel de la familia en la atencion al final de la vida.



MARCO TEORICO:
1. Introduccion a los Cuidados Paliativos
1.1 Concepto de Cuidados Paliativos:

Los cuidados paliativos ofrecen un enfoque integral que mejora la calidad de vida
de pacientes y sus familias abordando los problemas fisicos, psicologicos, sociales y
espirituales asociados a enfermedades potencialmente mortales, de manera conjunta con
el tratamiento primario de su enfermedad. Este tipo de atencion, ademas de ayudar con el
dolor y el sufrimiento, facilita la identificacion temprana y tratamiento de sintomas
complejos como el dolor intenso, la anorexia, astenia, boca seca, diarrea, disfagia, disnea
etc., promoviendo asi el bienestar de la persona. Al tener un enfoque integral, no solo
benefician a los pacientes, sino que también mejoran la calidad de vida de los cuidadores

y del entorno del paciente. '

1.2 Historia y evolucion de los Cuidados Paliativos:

Los cuidados paliativos han experimentado una evolucion significativa. En la
prehistoria, las atenciones a los moribundos estaban influenciadas por creencias animistas
y remedios empiricos, adaptados al conocimiento limitado de la época. En la Antigua
Grecia, los médicos evitaban intervenir en casos terminales, mientras que en la Edad
Media, los hospicios, especialmente en rutas de peregrinacion, ofrecian refugio y

asistencia espiritual, aunque con limitados cuidados médicos.

Con la creacion del primer hospicio moderno en Lyon en 1842 por Jeanne Garnier,
los cuidados paliativos tomaron un enfoque mas estructurado para aliviar el sufrimiento.
En Reino Unido e Irlanda, las Hermanas de la Caridad fundaron instituciones que
combinaban apoyo médico y espiritual, sentando las bases del modelo de atencion

paliativa.

El siglo XX fue un periodo crucial. Cicely Saunders, una enfermera y médica
britanica, marcé un hito al fundar en 1967 el St. Christopher 's Hospice en Londres. Este
centro integré un enfoque holistico, atendiendo no solo el dolor fisico, sino también el
sufrimiento emocional, social y espiritual. Saunders desarrolld el concepto de "dolor

total" y defendi6 la muerte digna, promoviendo cuidados que respetaran la humanidad



del paciente hasta el final. Su labor sent6 las bases del Movimiento Hospice, expandido

luego por todo el mundo.

En paralelo, la psiquiatra Elizabeth Kiibler-Ross, desde Estados Unidos,
revoluciond la vision sobre el proceso de morir. Su modelo de las cinco etapas del duelo
(negacion, ira, negociacion, depresion y aceptacion) sensibilizé a médicos y familiares
sobre las necesidades emocionales de los pacientes terminales durante el proceso de final

de vida, y del acompanamiento del duelo a las familias.

En las décadas de 1970 y 1980, los cuidados paliativos se expandieron
globalmente, con su inclusion en los programas de salud de la Organizacién Mundial de
la Salud (OMS) y el reconocimiento de la Medicina Paliativa como subespecialidad
médica en Reino Unido en 1987. Esto inspird a otros paises a adoptar modelos similares,

facilitando la creacion de mas de 8000 servicios en todo el mundo. 2

Finalmente, en 2014, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) reconocio de
manera oficial la relevancia de los cuidados paliativos mediante la resolucion 67.19, que
mando6 a todos los paises a integrar estos servicios en todos los niveles de atencion
médica, poniendo especial énfasis en la atencidon primaria y domiciliaria. Hoy en dia, los
cuidados paliativos estan reconocidos como un derecho humano dentro del contexto de
la salud con un enfoque multidisciplinario que prioriza la dignidad y el alivio del

sufrimiento en la etapa final de la vida. 3

1.3 Unidades de Cuidados Paliativos:

En Catalufia, la atencion paliativa se organiza a través de un sistema sanitario que
integra tanto centros publicos como privados. La planificacion y gestion se lleva a cabo
desde el Departamento de Salud de la Generalitat y CatSalut, asegurando una diversidad
en la oferta de servicios. El modelo de cuidados paliativos se basa en planes territoriales
que buscan mejorar la coordinacion y continuidad de la atencion. La atencion al final de
la vida se realiza en toda la red sanitaria, incluyendo atencion primaria, hospitalaria y

servicios sociosanitarios.

En atencién primaria, un equipo multidisciplinario se encarga de cuidar a los
pacientes de forma integral, abarcando tanto la prevencion de enfermedades como el

apoyo en habitos saludables y asistencia social, incluso en la etapa final de la vida. Si el



paciente puede ir al centro de salud, recibe atencion alli, pero si esta demasiado enfermo
para salir de casa, los profesionales de atencion primaria van a su domicilio a través del

Programa de Atencion Domiciliaria (ATDOM).

Cuando un paciente requiere atencion especializada, el equipo de atencion
primaria gestiona su derivacion a los servicios correspondientes. En el caso de pacientes
en etapa final de vida, este equipo coordina con ellos y sus familias el traslado a cuidados
paliativos, con el apoyo del PADES (Programa de Atencién Domiciliaria y Equipos de
Soporte), un equipo especializado en cuidados paliativos a domicilio. EI PADES tiene
funciones clave que consisten en ofrecer apoyo a los profesionales de atencion primaria
y a las unidades bésicas de asistencia social en areas como la geriatria, el tratamiento de
demencias y otras enfermedades neuroldgicas que impliquen discapacidad, asi como en
el ambito de los cuidados paliativos, particularmente en situaciones complejas que se
gestionan en el hogar. Este apoyo se basa en la colaboracion interdisciplinaria y en un
enfoque especializado. Ademas, este equipo ofrece atencion directa a pacientes y sus
familiares en el domicilio, a solicitud de los profesionales de atencidon primaria,
abordando tanto aspectos sanitarios como sociales. También desarrolla actividades
formativas y de sensibilizacion para los equipos de atencion primaria y actia como enlace
entre los distintos recursos asistenciales, facilitando una gestion eficiente de casos

complejos y la coordinacion de recursos entre los diferentes niveles de atencion sanitaria.

En el ambito hospitalario, se dispone de unidades funcionales interdisciplinarias
sociosanitarias (UFISS), que se encargan de atender casos complejos en geriatria y
cuidados paliativos, apoyar a los profesionales del hospital, y coordinarse con recursos y
profesionales externos. También estan las unidades de cuidados paliativos (UCP) para
pacientes en estado avanzado o terminal. Las funciones principales de estas unidades
incluyen proporcionar tratamiento paliativo y de confort a personas con enfermedades
avanzadas y en fase terminal, tanto oncologicas como no oncoldgicas. Esto abarca el
control de los sintomas y el apoyo emocional tanto al paciente como a sus familiares.
Ademas, se realizan actividades de docencia y sensibilizacion dirigidas a otros servicios
dentro del centro hospitalario o sociosanitario en el que se encuentren los pacientes, con
el objetivo de mejorar la atencion integral. También se dispone de las unidades de
cuidados paliativos pediatricos (UCPP), cuyos objetivos consisten en ofrecer al nifio en
fase terminal y a su familia los cuidados adecuados para enfrentar, aceptar y vivir el
proceso de la muerte de la forma mas humana y respetuosa posible. Asimismo, se busca
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mejorar la atencion y la calidad de vida de los pacientes pediatricos con enfermedades
terminales o de prondstico fatal, asi como la de sus familias, brindando una atencién
integral y personalizada que respete su dignidad y su derecho a la autonomia. Por tltimo,
se implementan equipos de evaluacion integral ambulatoria (EAIA) para el seguimiento
de pacientes, mayormente oncoldgicos. Las unidades de media estancia y las polivalentes
también contribuyen al tratamiento paliativo, asegurando atencion directa y soporte

emocional tanto a pacientes como a sus familia. *

1.4 Personas atendidas en Cuidados Paliativos:

Los cuidados paliativos estan dirigidos a aquellas personas con enfermedades
avanzadas o progresivas que limitan seriamente su calidad de vida y prondstico,
independientemente de la etiologia. Aunque histéricamente se centraron en pacientes con
cancer en fase terminal, en la actualidad incluyen también personas con demencia
avanzada, insuficiencia cardiaca crénica, enfermedad pulmonar obstructiva (EPOC)
grave y otras patologias de curso irreversible, cuya edad media oscila entre 84 y 85 afios
y que presentan una elevada carga sintomdtica (dolor, disnea, fatiga y deterioro

funcional)’.

Para su identificacion precoz se utilizan herramientas como NECPAL, que detecta
necesidades paliativas basadas en complejidad clinica mas alld del diagnostico, e
IDC-PAL, que valora indicadores de deterioro global, permitiendo planificar la atencion
mucho antes del final inminente de la vida. 3 Cada afio, cerca de 40 millones de personas

en el mundo requieren cuidados paliativos, pero solo un 14 % accede a ellos. 3

2. El final de vida
2.1 Concepto de final de vida:

El proceso de final de vida se refiere a la atencidén proporcionada cuando un
paciente esta cerca de su fallecimiento, exactamente cuando su esperanza de vida es de
seis meses 0 menos. Durante este proceso, el objetivo principal es garantizar el confort y
el bienestar del paciente, y no se busca curar la enfermedad. En este sentido, el cuidado
de final de vida puede incluir el hospicio, un servicio especializado que se ofrece a los
pacientes que estan en las ultimas etapas de una enfermedad terminal. El hospicio se
centra en proporcionar alivio de los sintomas, apoyo emocional y en ayudar tanto al

paciente como a la familia a afrontar el proceso de morir. El cuidado de final de vida, en

9



este contexto, se focaliza mas en la aceptacion de la muerte y en el acompainiamiento de

los pacientes y sus familias durante este momento tan delicado.

No se debe confundir con los cuidados paliativos, que son un enfoque médico
integral que busca aliviar sintomas y mejorar la calidad de vida de pacientes con
enfermedades graves o cronicas, en cualquier etapa de la enfermedad, sin estar

necesariamente relacionados con la proximidad de la muerte. ©

2.2 El final de vida en casa

Aunque los cuidados paliativos pueden prestarse en el hospital o en el domicilio,
y los pacientes pueden expresar su preferencia por morir en casa, pocos estudios
comparan esa eleccion con la realidad del lugar de fallecimiento. En Espaiia,
Cabaiiero-Martinez et al. ” muestran que el 54,6 % de los pacientes en cuidados paliativos
muere en un hospital, frente al 30,4 % en domicilio y al 14,5 % en residencias. Este patron
varia segun la comunidad autonoma: regiones como Canarias, Melilla y Baleares
alcanzan hasta un 60-76 % de muertes hospitalarias, mientras que Galicia y la
Comunidad Valenciana rozan el 40 % de fallecimientos en casa. Solo Catalufia se acerca
a los porcentajes de paises como Bélgica u Holanda, con un 52 % en hospital y un 22,4 %

en domicilio, ademas de un 25,6 % en residencias.

Comprender el impacto de morir en casa resulta clave para valorar su calidad.
Gomes et al. 8 comparan a pacientes oncoldgicos avanzados y sus familiares segin el
lugar de muerte. Encontraron que quienes fallecen en casa experimentan con mas
frecuencia sensaciones de paz en la Ultima semana de vida, en un entorno menos
estresante y mas intimo. Aunque los niveles de dolor no difirieron de forma significativa
entre domicilio e hospital, fueron algo menores en el hogar, demostrando que el manejo
del dolor puede ser tan eficaz fuera del hospital. Ademas, el duelo de los familiares fue
notablemente menos intenso cuando la muerte ocurri6 en casa, probablemente gracias a

la cercania del entorno familiar y la sensacion de acompafiamiento.

Pese a estos beneficios, s6lo un 30,4 % alcanza el final de vida en el propio domicilio.

Busquet-Duran et al. ? identifican varias barreras:
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e Escasez de recursos: los cuidados domiciliarios requieren equipos
multidisciplinares, personal capacitado y material médico especializado, mas
abundantes en el hospital.

e D¢bil apoyo familiar: muchos cuidadores no disponen de la formacion o la red de
apoyo necesarias, y sufren sobrecarga fisica y emocional.

e Factores clinicos: enfermedades muy complejas o sintomas dificiles de controlar
pueden hacer inviable la atencion en casa.

e Desigualdades socioecondmicas: las familias con menos recursos tienen mas
dificultades para acceder a servicios y adaptaciones del hogar.

o Falta de planificacion anticipada: la ausencia de conversaciones claras sobre las
preferencias de final de vida suele derivar en decisiones de ultimo minuto,

apuntalando la hospitalizacion.

2.3 El final de vida en institucion

Ya se ha podido observar que la mayoria de las personas termina viviendo su final
de vida en las diferentes instituciones mencionadas anteriormente. Es cierto que morir en
el hospital u otras instituciones presenta una serie de beneficios que pueden brindar
tranquilidad tanto al paciente como a su familia en momentos dificiles. La infraestructura
hospitalaria cuenta con tecnologia avanzada y personal médico calificado para atender
situaciones complejas y emergentes. Esta disponibilidad de recursos y conocimiento
especializado crea un ambiente donde las familias sienten que su ser querido esta
recibiendo la mejor atencion posible, lo cual reduce en cierta medida la carga emocional

y el estrés durante el proceso.

Asimismo, el hospital ofrece cuidados intensivos y control estricto en caso de
complicaciones. Esto asegura que, si surgen situaciones criticas, se pueden realizar
intervenciones inmediatas que puedan reducir el dolor o mantener al paciente en una
situacion estable hasta el final. Para muchas familias, este tipo de asistencia proporciona
una sensacion de seguridad y minimiza el sentimiento de responsabilidad, ya que son los

profesionales de la salud quienes gestionan y controlan el proceso de morir.

Sin embargo, morir en el hospital también tiene sus inconvenientes. Uno de los
principales desafios es la diferencia que a veces existe entre el entorno hospitalario y los

deseos del paciente. Como se ha comentado anteriormente, el hecho de morir en una
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institucion hace que los familiares de pacientes que fallecen en el hospital experimentan
un duelo més prolongado y doloroso en comparaciéon con aquellos que mueren en casa.
La muerte en un entorno hospitalario tiende a ser mas impersonal y puede privar a las
familias de compartir los tltimos momentos en un ambiente intimo, lo que puede hacer

mas dificil el proceso de despedida y el duelo posterior.

Otro aspecto importante es el alto coste y el consumo de recursos que supone la
hospitalizacion en la fase final de la vida. Este uso intensivo de recursos sanitarios no solo
aumenta los costes para el sistema de salud, sino que también genera cargas econémicas
y emocionales para la familia. A pesar de estos inconvenientes, la mayoria de las personas
mueren en el hospital. En muchos casos, la falta de planificacion anticipada y
desinformacion acerca de los derechos y opciones disponibles lleva a que las familias

decidan trasladar al paciente al hospital en los ultimos dias de vida.

La atencion domiciliaria enfrenta limitaciones que también explican la preferencia
por el hospital. La infraestructura y los recursos en atencion primaria no siempre son
suficientes para asegurar la calidad de cuidados en casa, y muchos profesionales de salud
no se sienten capacitados o apoyados para realizar cuidados paliativos avanzados en un
contexto doméstico. Todo esto lleva a que el hospital sea percibido como un entorno mas

adecuado para proporcionar el nivel de atencion que el paciente necesita. '

3. Atencion y cuidados a la persona en final de vida y su familia
3.1 Cuidados basicos y paliativos para el final de vida:

Los cuidados paliativos son fundamentales en el tratamiento de los sintomas en
pacientes con enfermedades graves, tanto oncoldgicas como no oncologicas. En este
contexto, se abordan varios sintomas frecuentes que afectan la calidad de vida de los

pacientes, que incluyen sintomas fisicos y también psicoldgicos y sus cuidados.

Tabla 1 Sintomas frecuentes en el final de vida, y su evolucion y tratamiento. Fuente:
Elaboracion propia.

Sintoma

Descripcion y evaluacion

Intervencion/ tratamiento

Dolor !

Experiencia subjetiva que puede abordarse como

“dolor total” (fisico, emocional,

espiritual 'y

Uso de la Escalera Analgésica de la
OMS: analgésicos no opioides,
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social)®>. Alta prevalencia (60-80% en fases
avanzadas)!. Se evalia mediante anamnesis,
escalas unidimensionales (EVA, PAINAD) vy
multidimensionales (McGill)!2.

opioides y coadyuvantes

intensidad.

segin

Anorexia !

Falta de apetito, comun en pacientes paliativos. Se
evalian causas reversibles (nduseas, efectos
secundarios).

Administracion de corticosteroides
o acetato de megestrol para mejorar
el apetito.

Astenia !! Fatiga profunda que afecta la calidad de vida. Se | Uso de  corticosteroides y
evalian posibles causas subyacentes (anemia, | psicoestimulantes para mitigar la
infecciones). fatiga.

Estrefiimiento!! | Frecuente en pacientes tratados con opioides. | Laxantes osmoticos, estimulantes o
Evaluacion clinica de la motilidad intestinal. procinéticos; enemas 0

desimpactacion manual en casos
severos.

Diarrea ! Menos prevalente. Asociada a laxantes o | Tratamiento con loperamida o
antibioticos. Evaluacion para descartar | codeina, seglin sea necesario
impactacion fecal.

Disfagia ! Comun en neoplasias orofaringeas o mucositis; | Nutricion enteral, corticoesteroides
evaluacion de la capacidad de deglucion. para reducir edema y

anticolinérgicos para el manejo de la
sialorrea.

Problemas Alteraciones en la boca (halitosis, candidiasis, | Estimulacion de la saliva, retirada

orales ! ulceras, sangrado, boca seca) evaluadas |de  detritus,  hidratacion @y
clinicamente. tratamiento especifico en caso de

infeccion.

Disnea y | Disnea presente en el 40-55% de los pacientes; | Oxigeno en casos de hipoxemia,

Estertores 2 evaluacion clinica y de oxigenacion. Los estertores | opioides para reducir la sensacion de
premortem se observan en fases finales. ahogo, ansioliticos; cambios

posturales, aspiracion de
secreciones 'y butilescopolamina
para los estertores.

Nauseas y | Frecuentes en fases terminales, causados por | Antieméticos como metoclopramida

Voémitos 2

opioides, quimioterapia o obstruccion intestinal;
evaluacion de desencadenantes.

y ondasetron, junto con educacion
para prevenir factores
desencadenantes.
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Sintomas Alta prevalencia de diagnodsticos psiquiatricos
Psicologicos > | (53% en etapa terminal) con alteraciones cognitivas
(delirio 28%, demencia 10,7%, trastornos de
adaptacion 7,5%, depresion 3,2%, ansiedad 1,1%);
cribado y evaluacion directa (paciente, familia o

Intervenciones etiologicas y
sintomaticas: antipsicéticos para el
delirio, sedacion en casos de
agitacion extrema y derivacion o
evaluacion por profesionales en

cuidador). salud mental.

3.2 Dificultades para las familias en el proceso de cuidados:

En cuidados paliativos, la familia asume un rol esencial al acompanar al paciente
en su fase terminal, pero con frecuencia se enfrenta a dos dificultades clave. El pacto de
silencio, que resulta adaptativo si el propio enfermo decide no recibir ciertos detalles, se
vuelve perjudicial cuando familiares o profesionales ocultan informacion que el paciente
desea conocer, aumentando su angustia y sensacion de aislamiento; éticamente, siempre
que el paciente lo solicite, debe informarsele de forma clara y respetuosa, siguiendo
protocolos como SPIKES para una comunicacion estructurada y humanizada. Por otra
parte, la claudicacion familiar, el agotamiento fisico y emocional que sufren los
cuidadores ante la sobrecarga afectiva, puede convertirse en el motivo principal de
institucionalizacion del paciente. Es importante tener en cuenta esta problematica, ya que

es una de las causas urgentes de ingreso del paciente en una institucion. 12

3.3 Recursos y estrategias de apoyo para las familias:

Para poder ayudar tanto al paciente como a los familiares en todo este proceso, es
importante que el personal sanitario esté cualificado para poder ofrecer recursos y

estrategias de apoyo de calidad antes, durante y después del proceso de final de vida.

El personal sanitario debe estar cualificado para ofrecer recursos y estrategias de
apoyo antes, durante y después del final de vida. Uno de estos recursos es el Documento
de Voluntades Anticipadas (DVA), que permite expresar preferencias sobre tratamientos
en situaciones donde el paciente no pueda decidir. Legalizado en Catalufia (2000) y en el
resto de Espafia (2002), garantiza el principio de autonomia y evita el paternalismo

médico, promoviendo decisiones compartidas.

En Cataluiia, el Registro de DVA se cre6 en 2002 e integra los documentos en la
historia clinica desde 2009. Para 2016, habia 75.887 DVA registrados (=2% de la

poblacién). Aunque su uso sigue siendo limitado, estudios sefialan que quienes lo
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elaboran participan mas en las decisiones y estas son mejor aceptadas por los equipos

médicos, brindando ademés tranquilidad a los familiares. '3

Durante el proceso final de vida, las principales barreras para las familias son la
conspiracion del silencio y la claudicacion por sintomas, dudas, miedo o agotamiento.
Por ello, se debe proporcionar apoyo psicoldgico y formacion sanitaria a los cuidadores

principales, especialmente en cuidados domiciliarios.

La atencion psicoldgica en paliativos se estructura en cuatro niveles, segin el modelo

del NICE (National Institute for Health and Care Excellence):

1. Primer nivel: apoyo emocional general por parte de profesionales en contacto

directo, con capacidad para detectar necesidades y derivar.

2. Segundo nivel: evaluacion mas detallada y uso de técnicas como psicoeducacion

y solucion de problemas.

3. Tercer nivel: intervencion por psicologos acreditados para tratar malestar

emocional y prevenir conflictos familiares.

4. Cuarto nivel: atencion por especialistas en salud mental para casos complejos, con

coordinacién interdisciplinar adecuada. '#

En lo que respecta a la educacion sanitaria y participacion en los cuidados por parte
de la familia, en Catalufia, el programa PADES, apoya a familias mediante planes de
cuidados personalizados, formacién en manejo de sintomas y acompafiamiento durante

todo el proceso. 1°

Tras el fallecimiento, es clave acompanar el proceso de duelo, que puede incluir
etapas como negacion, ira, negociacion, depresion y aceptacion. La resiliencia es
fundamental, pero si el duelo se complica (por antecedentes, falta de apoyo o
circunstancias traumaticas), debe derivarse a un profesional especializado. Los sanitarios
deben actuar como guias, ofreciendo apoyo integral con escucha activa, empatia y

conocimientos especificos sobre el duelo. !!

4. Modelo de Enfermeria Aplicado al Trabajo Final de Grado

La teoria del cuidado humano de Jean Watson se centra en el cuidado como la
esencia fundamental de la enfermeria, entendida como una interaccion transpersonal que

trasciende lo fisico para abarcar la mente, el cuerpo y el alma. Watson propone que el
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cuidado debe ser holistico, es decir, abordar de manera integral las dimensiones fisicas,
emocionales, sociales y espirituales del ser humano. Esta teoria se fundamenta en los diez
factores cuidativos, que actian como principios €ticos y practicos para humanizar la
enfermeria: la practica de valores humanisticos y altruistas, la promocion de la fe y la
esperanza, la sensibilidad hacia uno mismo y hacia los demas, la creacioén de una relacion
de ayuda y confianza, el fomento de la expresion de sentimientos, el uso sistematico del
conocimiento cientifico, la promocién de la ensefianza-aprendizaje interpersonal, la
provision de un entorno fisico, mental y espiritual que favorezca la curacion, la
satisfaccion de las necesidades humanas basicas y la apertura a fendémenos existenciales
y espirituales. Estos factores representan un enfoque en el que la enfermeria no solo es
una disciplina técnica, sino que también se basa en la compasion, la creatividad y la

empatia. '°

En el ambito de los cuidados paliativos, el rol de la enfermeria adquiere una
importancia especial al ser quien permanece mas tiempo junto al paciente y su familia, lo
que le permite ejercer plenamente su papel como cuidador experto. Los cuidados
paliativos buscan proporcionar un cuidado integral que alivie el dolor y otros sintomas,
con el objetivo de mejorar la calidad de vida del paciente y facilitar un proceso de morir
digno y en paz. Las funciones de la enfermeria en este contexto incluyen satisfacer las
necesidades actuales y potenciales del paciente, planificar y ejecutar cuidados
personalizados, proporcionar medidas de confort, preservar la dignidad del paciente y
establecer una relacion de ayuda y acompanamiento. Ademas, la enfermeria en este
ambito se ocupa de educar tanto al paciente como a su familia sobre las intervenciones
farmacoldgicas y no farmacologicas, coordinar las acciones del equipo interdisciplinario
y ofrecer apoyo emocional y espiritual. Su rol no se limita a ser un puente entre las
decisiones médicas y su ejecucion, sino que también incluye un componente humanista
esencial, al abordar las inquietudes y preocupaciones tanto del paciente como de su

entorno familiar, especialmente en momentos de vulnerabilidad. !

La teoria de Watson y el rol de la enfermeria en los cuidados paliativos estan
interconectados, ya que comparten un enfoque humanista y holistico. En primer lugar,
Watson plantea que el cuidado debe ser transpersonal, lo que encuentra una aplicacion
directa en los cuidados paliativos, donde la enfermera establece una conexién emocional
y espiritual con el paciente, acompafidndolo en su proceso de enfermedad y en el final de
la vida. Asimismo, el compromiso de Watson con la dignidad humana y la satisfaccion
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de necesidades basicas va acorde con las acciones de la enfermeria en cuidados paliativos,
que buscan preservar la autonomia y dignidad del paciente hasta el Giltimo momento. La
teoria también resalta la importancia de la sensibilidad y la empatia, cualidades esenciales

para el manejo del sufrimiento fisico y emocional en el proceso de final de vida.

Por ultimo, cabe destacar que el 8° factor curativo de Watson menciona la
importancia de conseguir un entorno que favorezca el bienestar integral del paciente, y
en el contexto de los cuidados paliativos, esto se traduce en la relevancia de respetar y
facilitar la eleccion del paciente de morir en el lugar que le brinde mayor paz y confort.
Esto no solo mejora la calidad de vida en el final de esta, sino que también fortalece el
vinculo humano y espiritual entre el paciente, su entorno y el profesional de enfermeria,
permitiendo asi acompaiiar al paciente de manera integral, digna y humana en el proceso

de morir. 1617
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METODOLOGIA:
Tipo y muestra de estudio:

Para lograr los objetivos planteados se ha considerado un estudio de revision
bibliografica sistematica. Para ello se consultd el metabuscador de la Biblioteca Virtual

de la Salud (BVY), y las bases de datos especificas PubMed y Dialnet Plus y Scopus.

Las palabras clave seleccionadas fueron: Barreras de Acceso a los Servicios de
Salud, Cuidados Paliativos al Final de la Vida, Atencion Domiciliaria de Salud, Apoyo
Social, Cuidado Paliativo, Institucionalizacién, Manejo de los Sintomas, Bienestar
Emocional, Familia, Cuidadores, Educacion Profesional e Intervenciones Educativas.
Para el uso de estas palabras claves en las bases de datos, se transformaron estos términos
de texto libre al lenguaje documental mediante los tesauros DeCS/ MeSH y se combinan

mediante operadores booleanos (AND, OR) obteniendo las siguientes ecuaciones de

busqueda:

Tabla 2. Buscadores booleanos utilizados en la busqueda. Fuente: Elaboracion propia.

Terminologia utilizada en las bases de datos

DeCS | (Barreras de Acceso a los Servicios de Salud) AND (Cuidados Paliativos al Final de la
Vida) AND (Atencion Domiciliaria de Salud)
(Barriers to Access of Health Services) AND (Hospice and Palliative Care Nursing)
MeSH | AND (Home Care Services)
DeCS | (Atencion Domiciliaria de Salud) AND (Cuidados Paliativos al Final de la Vida) AND
(Apoyo Social)
(Home care services) AND (Hospice and Palliative Care Nursing) AND (Social
MeSH | Support)
DeCS | (Cuidado Paliativo) AND (Atencion Domiciliaria de Salud) AND (Institucionalizacion
OR Hogares para Ancianos)
(Hospice Care) AND (Home Care Services) AND (Institutionalization OR Nursing
MeSH | Homes)
DeCS | ((Cuidados) AND (Atencion Domiciliaria de Salud) AND (Manejo de los Sintomas)

AND (Bienestar Emocional) AND (Familia OR Cuidadores)
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MeSH | (Palliative care) AND (Home care services) AND (Symptom managementl) AND
(Emotional Well-being) AND (Family OR Caregivers)

DeCS | ((Educacion Profesional OR Intervenciones Educativas) AND (Cuidadores)) AND
(Atencion Domiciliaria de Salud OR Cuidados Paliativos)
((Education, Professional OR Educational Interventions) AND (Caregivers) AND

MeSH | (Home Nursing OR Palliative Care)

Criterios de inclusion y exclusion:

Los criterios de inclusion son los siguientes:

e Articulos publicados en los tltimos 10 afios. (2014 - 2024)
e Articulos de fuentes primarias.
e Articulos en castellano e inglés.

e Articulos con acceso a texto completo.

Los criterios de exclusion fueron aquellos que no cumplen con los criterios de inclusion

mencionados.

Método de seleccion

Para la seleccion de articulos en las distintas bases de datos, se siguid el siguiente
método: en primer lugar, se identificaron los articulos disponibles mediante busquedas
avanzadas utilizando operadores booleanos previamente definidos (n=1403).
Posteriormente, se eliminaron los duplicados (n=296), y los que no cumplian con los
criterios de inclusion, aplicando filtros de limite temporal (2014-2024), y disponibilidad
de texto completo e idioma (inglés, castellano y catalan) (n=591). A continuacion, se
realiz6 una seleccion inicial basada en la lectura de los titulos y resumenes de los articulos
identificados (n=516), con el objetivo de identificar aquellos que potencialmente podian
responder a nuestra pregunta de investigacion (n=132). Finalmente, se llevo a cabo una
evaluacion detallada mediante la lectura completa de los textos seleccionados, lo que

permiti6 incluir 28 articulos en la revision.
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E » Registros Dialnet Plus (n=164) ———ns (n=290)
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« Scopus (n=13)
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llustracion 1 Adaptado del diagrama de flujo de seleccion de estudios basado en la metodologia PRISMA 2020.

Limitaciones:

Encontramos como principal limitacion la escasez de estudios que evaluaran
especificamente los beneficios del final de vida en el hogar en las distintas bases de datos.
Si bien localizamos algunos articulos que permitieron abordar este objetivo, su nimero

fue mucho menor que el de los otros dos, lo que redujo la profundidad posible del anélisis.
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RESULTADOS:

A continuacion, se exponen los resultados obtenidos de los 28 articulos seleccionados para la revision en relacion con cada uno de los

objetivos planteados en el estudio. Para facilitar su analisis y comprension, la informacion se ha organizado en tres apartados con tres tablas, cada

una correspondiente a un objetivo especifico. En estas tablas se detallan aspectos fundamentales de los articulos incluidos en la revision sistematica.

Objetivo 1: Identificar las barreras percibidas por pacientes en el final de vida y sus familias para morir en casa

Tabla 3 Tabla de contenidos de los articulos relacionados con las barreras percibidas para morir en casa. Fuente: elaboracion propia.

older adults receiving palliative care in
three countries. *°

con las preferencias
por el lugar de
muerte y el

- El hospital fue el menos preferido (25%).

Titulo, Autor, Base de datos Revistay | Tipo de Objetivo principal | Puntos clave Conclusion
Aiio de publicacion (N=12) estudio
Predictors of the Final Place of Care of | Estudio de | Identificar los - El hogar fue el lugar de atencion final mas Un estado funcional alto, dolor
Patients with Advanced Cancer cohorte factores asociados | comun (58.2%). intenso y preferencia por morir
Receiving Integrated Home-Based retrospectiv | con el lugar final de fuera del hogar predicen la
Palliative Care: A Retrospective Cohort | o atencion en - Estado funcional, intensidad del dolor y institucionalizacion. Se recomienda
Study # pacientes con preferencias influyen en el lugar de atencion final. | mejorar el manejo del dolor y
cancer avanzado planificar mejor los cuidados para
Ri Yin Tay, Rozenne WK Choo, Wah que reciben satisfacer las preferencias de los
Ying Ong, Allyn YM Hum cuidados paliativos pacientes.
integrados en el
PubMed- BMC (2021) hogar.
Social and clinical determinants of Estudio de | Determinar y - El hogar fue el lugar de muerte mas preferido Las preferencias por el lugar de
preferences and their achievement at the | cohorte comparar los (56%), seguido de unidades de cuidados paliativos | muerte y los factores que las
end of life: prospective cohort study of | prospectivo | factores asociados | (22%). determinan difieren

significativamente. Se requiere
expandir los servicios de apoyo
comunitario y las unidades de
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Irene J. Higginson, Barbara A. Daveson,

R. Sean Morrison, Deokhee Yi, Diane
Meier, Melinda Smith, Karen Ryan, et
al.

PubMed- BMC (2017)

tratamiento, asi
como el lugar real
de muerte en tres
paises.

- Hubo una discrepancia entre las preferencias y
los logros: solo el 25% logro6 su primera
preferencia.

cuidados paliativos para cumplir
con las necesidades de los pacientes
y mejorar los indicadores de
calidad.

Associations between home deaths and | Estudio Investigar las - Solo las trayectorias con alta atencion Las muertes en el hogar son
end-of-life nursing care trajectories for | longitudinal | trayectorias de los | domiciliaria se asociaron con una mayor limitadas por la falta de continuidad
community-dwelling people: a retrospectiv | servicios de probabilidad de muerte en el hogar. en los servicios de enfermeria. Es
population-based registry study 2° o basado en | enfermeria necesario mejorar la coordinacion y
registros. domiciliaria y su - Las muertes planificadas en el hogar planificacion anticipada de los
Camila Kjellstadli, Linghan, Brezo relacion con las representaron el 24% de las muertes, pero solo un | cuidados domiciliarios para
Allore, Elisabeth Flo, Bettina S. Husebo, muertes tercio ocurrid en el hogar. aumentar las posibilidades de morir
Steinar Hunskaar. planificadas en el en el hogar.
hogar durante los
PubMed- BMC (2019) ultimos 90 dias de
vida.
([ Qué dificultades encuentran las Estudio Identificar las - Las barreras principales incluyen la falta de Las enfermeras enfrentan multiples
enfermeras de atencion primaria en los cualitativo | dificultades que tiempo asistencial, carencias en la comunicacion barreras para brindar cuidados
cuidados de los pacientes al final de la fenomenolo6 | enfrentan las entre Atencion Primaria y Cuidados Paliativos, y | paliativos domiciliarios de calidad,
vida en su domicilio? # gico enfermeras de sobrecarga laboral. siendo las principales la falta de
descriptivo | Atencion Primaria tiempo, la necesidad de formacion

Cristo Manuel Marrero Gonzalez, Janet
Nufiez Marrero, Pedro Ruyman Brito
Brito, Domingo Angel Fernandez
Gutiérrez, Martin Rodriguez Alvaro,
Eva Lourdes Diaz Hernandez et al.

Dialnet Plus- Majorensis (2023)

en la atencion a
pacientes al final de
la vida en sus
domicilios.

- Se resalta la insuficiente formacion de las
enfermeras en temas relacionados con el final de
la vida.

- La gestion del tiempo aparece como un desafio
critico, ya que las agendas saturadas impiden una
atencion integral y de calidad a pacientes y
familias.

especifica y la mala coordinacion
interasistencial. Los resultados
subrayan la importancia de
replantear modelos asistenciales
para mejorar la humanizacion y la
eficacia de los cuidados al final de
la vida en el entorno domiciliario.
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The ‘work’ of managing medications Estudio Explorar las - La gestion de medicamentos en casa implica un | La gestion de medicamentos en
when someone is seriously ill and dying | cualitativo | experiencias de alto nivel de carga de trabajo para los familiares. casa representa una carga
at home: A longitudinal qualitative case [ longitudinal | pacientes y significativa para pacientes y
study of patient and family perspectives. familiares en la - Existen barreras fisicas, emocionales y logisticas | familias. Es necesario mejorar la
2 gestion de que dificultan la administracion adecuada. coordinacion del sistema de salud y
medicamentos en el brindar mayor apoyo profesional

Eleanor Wilson, Glenys Caswell, hogar en el final de | - Los cuidadores a menudo no tienen formacion ni | para reducir las dificultades y el
Kfristian Pollock vida. apoyo suficiente. estrés asociado.
Scopus - Palliative Medicine (2021) - Se necesita mejorar la intervencion de

profesionales de salud para reducir la carga

familiar.
Community perspectives on structural Estudio Analizar las - Infraestructura y servicios de cuidados La posibilidad de morir en casa
barriers to dying well at home in Canada | cualitativo | barreras paliativos domiciliarios limitados. depende de factores estructurales
23 basado en estructurales que como el acceso a servicios, el nivel

entrevistas | afectan la - Brecha en alfabetizacion sobre la muerte y falta | socioeconémico y el apoyo social.

Ala-Sun Chan, S. Robin Cohen, Kelli posibilidad de morir | de informacion para cuidadores. Se recomienda fortalecer los
Stajduhar, Laura Funk, Maria Cherba, bien en casa en cuidados paliativos domiciliarios y
Marian Krawczyk, Carrén Dujela Canada. - Estigma y discriminacion afectan el acceso a reducir las desigualdades en el

cuidados paliativos para poblaciones vulnerables. | acceso.
Scopus- Palliative and Supportive Care
(2024) - La falta de redes de apoyo social dificulta la

muerte en casa para muchas personas.
Integrating home palliative care in Estudio Identificar las - Se entrevisto a 27 profesionales de la salud en Existen multiples barreras que
oncology: a qualitative study to identify [ cualitativo | barrerasy Japon. dificultan la derivacion temprana a

barriers and facilitators. 2*

Takaaki Hasegawa, Akemi Yamagishi,
Akitaka Sugishita, Tatsuo Akechi,
Yosuke Kubota, Satofumi Shimoyama

facilitadores en la
integracion de los
cuidados paliativos
domiciliarios en
oncologia

- Se identificaron 7 barreras principales,
incluyendo la falta de criterios de derivacion,
problemas financieros y desconocimiento del
paciente sobre su enfermedad.

cuidados paliativos domiciliarios.
Para mejorar la integracion, se
recomienda fortalecer la
coordinacion entre oncologos y
médicos paliativistas, mejorar la
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BVS- Supportive Care in Cancer (2022)

- Se encontraron 2 facilitadores clave: la relacion
entre oncélogos y médicos de cuidados paliativos,
y el conocimiento del personal hospitalario sobre
los cuidados domiciliarios.

educacion de los profesionales
sanitarios y sensibilizar a los
pacientes sobre los beneficios de los
cuidados paliativos en casa.

Home-Based Palliative Care Team Estudio Identificar las - Se identificaron 13 barreras, agrupadas en 4 Aungque la financiacion de los
Perspectives on Challenges in Patient cuantitativo | barreras que categorias: economicas, estructurales, cuidados paliativos domiciliarios ha
Referral and Enrollment 2 dificultan la pacientes/familias y médicos. crecido, persisten obstaculos que
derivacion e limitan su acceso. Se necesitan
Susan Enguidanos, Sindy Lomeli, Alexis inscripcion de - Solo 10%-15% de las aseguradoras de EEUU estandares de pago y servicios,
Coulourides Kogan, Anna Rahman, pacientes en cubren los cuidados paliativos en el hogar, lo que | mejor comunicacion entre médicos
Nicole Lewis cuidados paliativos | limita el acceso. y pacientes, y mayor educacion
domiciliarios sobre el papel de los cuidados
BVS- Journal of Pain and symptom - Hasta 30% de los pacientes no se inscriben tras paliativos en el hogar en la atencion
management (2022) la derivacion, por falta de informacion o rechazo. | médica.
- Se recomienda estandarizar el financiamiento y
los servicios de cuidados paliativos en casa y
mejorar la educacion sobre cuidados paliativos.
Home care and end-of-life hospital Estudio Analizar los - El hospital sigue siendo el lugar mas comun de La muerte en casa no siempre es
admissions: a retrospective interview cualitativo | problemas en la fallecimiento, a pesar de las politicas que viable debido a la falta de apoyo

study in English primary and secondary
care %

Sarah Hoare, Michael P. Kelly, Stephen
Barclay

BVS- British Journal of General Practice
(2019)

provision de
cuidados paliativos
en casa que llevan a
ingresos
hospitalarios al
final de la vida

promueven la muerte en casa.

- La falta de atencidn sanitaria domiciliaria
contribuye a los ingresos hospitalarios.

- Los cuidadores familiares juegan un papel
crucial, pero a menudo se sienten sobrecargados y
no preparados para el proceso de muerte.

formal e informal. Se recomienda
mejorar la disponibilidad de
cuidados paliativos domiciliarios,
fortalecer la formacion de los
cuidadores y garantizar un acceso
rapido a servicios de apoyo.
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- El desconocimiento sobre sintomas terminales
genera ansiedad en los cuidadores y motiva la
busqueda de atencion hospitalaria.

- Los profesionales sanitarios consideran el
hospital una opcion necesaria cuando los recursos
domiciliarios son insuficientes.

Barriers to End-of-Life Care Delivery to | Estudio Explorar las - Falta de servicios de cuidados paliativos Existen multiples barreras en la
Home-Dwelling Terminally-I11 Older cualitativo | barreras en la domiciliarios y apoyo publico provision de cuidados paliativos en
Patients: A Qualitative Content Analysis entrega de cuidados el hogar para pacientes terminales
2 de final de vida -Falta de formacion y motivacion de los mayores. Se recomienda mejorar la
(EOL) a pacientes | profesionales de la salud integracion de estos servicios en el
Manijeh Dehi, Kian Norouzi, Farahnaz mayores con sistema de salud, capacitar a los
Mohammadi, Reza Negarandeh enfermedades -Problemas econdémicos y falta de conocimiento profesionales y brindar apoyo
terminales en el en los cuidadores familiares financiero y educativo a los
Scopus- Nursing and Midwifery Studies hogar cuidadores familiares
(2021) -Barreras culturales que dificultan la planificacion
del final de la vida
The Preference of Place of Death and its | Estudio Analizar la -53.64% de los pacientes y 51.34% de los La mayoria de los pacientes con
Predictors Among Terminally 111 prospectivo | preferencia del cuidadores prefieren morir en casa. cancer terminal prefieren morir en

Patients With Cancer and Their
Caregivers in China %

Xiaoli Gu, Wenwu Cheng, Menglei
Cheng, Minghui Liu, Zhe Zhang

Scopus- American Journal of Hospice &
Palliative Medicine (2015)

lugar de muerte en
pacientes con
cancer terminal y
sus cuidadores, asi
como los factores
que influyen en esta
eleccion

-Factores clave: nivel educativo, vivir en zona
rural y convivencia con familiares.

-La falta de cuidados paliativos domiciliarios en
China dificulta que los pacientes mueran en casa.

-El hospital sigue siendo la segunda opcién mas
elegida (39.08%)

casa, pero su eleccion depende de
factores sociales, educativos y
estructurales. Con la mejora de los
cuidados paliativos domiciliarios en
China, se espera que mas personas
puedan fallecer en su hogar si asi lo
desean
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Where Do Cancer Patients in Receipt of
Home-Based Palliative Care Prefer to
Die and What Are the Determinants of a
Preference for a Home Death? 2°

Jiaoli Cai, Li Zhang, Denise Guerriere,
Hongli Fan, Peter C. Coyte

Scopus- International Journal of
Environmental Research and Public
Health (2021)

Estudio de
cohorte
prospectivo

Analizar la
preferencia de los
pacientes con
cancer en cuidados
paliativos
domiciliarios sobre
el lugar de
fallecimiento y los
factores que
influyen en esta
decision

-El 65% de los pacientes prefirié morir en casa

-La mayor disponibilidad de atenciéon médica
domiciliaria aumento la probabilidad de elegir la
muerte en casa

-Pacientes con mejor estado funcional y mayor
nivel educativo mostraron mayor preferencia por
morir en casa

-La carga emocional del cuidador redujo la
probabilidad de que el paciente prefiriera fallecer
en casa

La mayoria de los pacientes con
cancer en cuidados paliativos
domiciliarios prefieren morir en
casa, pero esta eleccion esta
influenciada por factores como el
acceso a atencion médica, el estado
funcional y la carga del cuidador.
Mejorar los cuidados paliativos
domiciliarios podria ayudar a
cumplir los deseos de los pacientes

26




Preferencias y factores que influyen en el lugar de muerte

El deseo de morir en casa es comun entre los pacientes en el final de vida; sin
embargo, diversos estudios han identificado multiples barreras que dificultan que este
deseo se cumpla. El estudio de Higginson et al. '° examina la preferencia de lugar de
muerte en pacientes con enfermedades avanzadas que reciben cuidados paliativos en tres
paises, y los resultados donde se observaron claras diferencias entre la preferencia de los

pacientes y el lugar de muerte real fueron:

Preferencia del lugar de muerte: Lugar real de muerte

Prefiero no decir

R. de ancianos

En otra parte
R. de ancianos

Hospital

Casa

U.cuidados paliativos

U.cuidados paliativos

llustracion 2 Preferencia del lugar de muerte y lugar real de muerte. Fuente: Extraido y adaptado de la Tabla 4 del
articulo de Higginson et al., 2017

Por otro lado, en el estudio escrito por Ri Yin Tayl, et al.'® Se pudo observar que
el perfil de las personas que morian en el hogar, eran pacientes con una edad mas
avanzada, con un estado funcional bajo (escala PPSv2 < 40%: movilidad limitada,
dependiente, confusion mental), y que contaban con un apoyo familiar sélido. En cambio,
aquellos pacientes con cuidadores familiares mayores (=55 afios), un estado funcional
moderado o alto (PPSv2 >40%: independiente, activos), con una intensidad del dolor alta
(puntuacién > 2 en ESASr) y que tenian una preferencia explicita por no morir en casa

eran mas propensos a pasar el final de vida en instituciones.

Ademas de todo esto existen articulos que investiga los factores que influyen en

esta eleccion.
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Datos demograficos y preferencia del lugar de muerte

No satisfecho con tratamiento
Satisfecho con tratamiento
Supervivencia> 6 meses
Supervivencia< 6 meses

KPS > 30

KPS < 30

Otros

Vive solo

Vive con familia

Zona rural

Zona urbana
Universidad
Secundaria
<= Primaria

Soltero
Divorciado
Viudo
Casado

|1"\H"|"|I|||r

o

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

W Hospital % (N=204) ®Hogar % (N=280)

llustracion 3Factores demogrdficos y su relacion con la preferencia de lugar de muerte de los pacientes con cancer
terminal en China. Fuente: Modificacion de la tabla 3 del articulo de Xiaoli Gu et al. 28

Segun el estudio, la preferencia por morir en casa esta influida sobre todo por un
menor nivel educativo, la residencia en zonas rurales y la convivencia con familiares, que

refuerzan el deseo de permanecer en el hogar.?%34

Barreras percibidas por los pacientes y familiares:

La falta de conocimiento sobre los cuidados paliativos por parte de pacientes y
cuidadores es una de las principales barreras identificadas en los estudios. La ausencia de
informacion clara y accesible genera incertidumbre, lo que lleva a muchas personas a
optar por el hospital en lugar de la atencion domiciliaria. Por un lado, la falta de
informacion sobre los beneficios de los cuidados paliativos en el hogar y la ausencia de
una derivacion temprana dificultan su acceso. Otro problema es el desconocimiento de
los pacientes sobre la progresion de su enfermedad, lo que les impide planificar su
atencion. Asimismo, muchos familiares consideran que en el hospital el paciente recibira

una mejor atencién médica. 23 2423 26.27

Por otro lado, la falta de redes de apoyo social hace que morir en casa sea inviable

para muchas personas, ya que no siempre cuentan con familiares o amigos que puedan
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brindar asistencia continua. Factores como la migracion, los cambios en la estructura
familiar y la precariedad econémica limitan esta opcion, dejando a los cuidadores en una
situacion de sobrecarga. La falta de conocimientos sobre el proceso de muerte, los
sintomas terminales y la gestion de los medicamentos genera inseguridad y angustia, lo
que, sumado a las dificultades econdmicas para costear cuidados y medicamentos, lleva
a muchas familias a optar por la hospitalizacién como tnica alternativa viable. 2> 23-26:27

Por tultimo, las limitaciones de espacio y la infraestructura inadecuada también
representan una barrera significativa para la atencion paliativa en el hogar. La necesidad
de almacenar grandes cantidades de medicamentos y equipos médicos convierte las
viviendas en entornos sanitarios, afectando la comodidad y privacidad de los pacientes y
sus familias. Ademas, en muchas zonas rurales, el acceso a servicios comunitarios €s
insuficiente, lo que dificulta la disponibilidad de cuidados paliativos domiciliarios. La
falta de viviendas adecuadas, especialmente aquellas sin accesibilidad para personas con

movilidad reducida, también impide que muchos pacientes puedan permanecer en casa.
22,23

Barreras en cuidados del final de vida domiciliarios percibidas por sanitarios:

El articulo de Camila Kjellstadli et al. 2° analiza la relacién entre los cuidados de
enfermeria en el hogar y el lugar de fallecimiento en los ultimos 90 dias de vida,

identificando cuatro tipos de trayectorias:

e Sin atencidn (46,5%): No recibieron cuidados domiciliarios antes de fallecer.

e Atencion en aumento (7,9%): Empezaron a recibir atencion en las ultimas
semanas con un incremento progresivo.

e Atencion en disminucion (22,1%): Recibieron atencion domiciliaria al inicio, pero
se redujo antes del fallecimiento.

e Atencion alta (23,5%): Recibieron cuidados domiciliarios constantes e intensivos

hasta el final.

De estos cuatro tipos, solo la trayectoria de “atencion alta” con cuidados
s Yy

constantes y elevados se asocid con una mayor probabilidad de fallecer en casa.

No obstante, existen dificultades por parte de los sanitarios para ofrecer ese

cuidado de pacientes al final de la vida en el hogar. La falta de criterios claros de
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derivacion restringe estos servicios a pacientes que podrian beneficiarse. Ademas,
algunos médicos desconocen la existencia de estos programas, no tienen tiempo para

discutirlos con los pacientes o temen perder el control del tratamiento al derivarlos. 2%

1. 2! sefiala que las enfermeras de

El estudio de Cristo Manuel Marrero Gonzalez et a
atencion primaria enfrentan obstaculos adicionales, como la falta de comunicacion entre
Atencion Primaria y Cuidados Paliativos, lo que genera procesos burocraticos complejos,
la insuficiente formacidén en comunicacion y manejo del duelo, y la sobrecarga asistencial,
que limita el tiempo disponible para brindar una atencion adecuada. Ademas, la falta de
preparacion de algunos profesionales para ofrecer cuidados paliativos en casa, el

desinterés y la escasa motivacion para la atencion domiciliaria, junto con la deficiente

comunicacion con pacientes y familias favorecen la hospitalizacion en el final de vida.

26,27
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Objetivo 2: Identificar cuales son los principales beneficios de morir en casa

Tabla 4: Tabla de contenidos de los articulos relacionados con los beneficios de morir en casa. Fuente: elaboracion propia.

Titulo, Autor, Base de datos,
Revista y Afio de publicacion
(N=5)

Tipo de
estudio

Objetivo
principal

Puntos clave

Conclusion

Early and Integrated Palliative Care
to Achieve a Home Death in
Idiopathic Pulmonary Fibrosis °

Meena Kalluri, Janice Richman-
Eisenstat

Scopus- Journal of Pain and
Symptom Management (2017)

Caso clinico

Analizar como los
cuidados
paliativos
tempranos e
integrados pueden
facilitar que los
pacientes con IPF
mueran en casa en
lugar de en un
hospital

-La mayoria de los pacientes con IPF mueren en
hospitales debido a la falta de cuidados
paliativos tempranos.

-Se implementd un equipo multidisciplinario
para atender al paciente en su hogar.

-Se utilizaron estrategias de manejo de sintomas
con oxigeno y opioides.

-El paciente pudo permanecer activo y fallecid
en casa con buen control de sintomas

La implementacion temprana de
cuidados paliativos permite
mejorar la calidad de vida de los
pacientes con IPF y facilita la
muerte en casa cuando es su
deseo. La planificacion
anticipada y la coordinacion
entre equipos médicos y
cuidadores son esenciales para
lograrlo

Variations in grief anxiety
depression and health among family
caregivers before and after the death
of a close person 3!

Maja Holm, Kristofer Arestedt,
Joakim Ohlen, Anette Alvariza.

PubMed- Palliative Medicine (2019)

Estudio
longitudinal
exploratorio
basado en
datos de un
ensayo
controlado

aleatorizado.

Investigar las
variaciones
longitudinales en
el duelo, los
sintomas de
ansiedad,
depresion y salud
autoevaluada entre
cuidadores
familiares en
cuidados

- No se encontraron variaciones longitudinales
en los niveles de duelo antes de la muerte.

- Los sintomas de ansiedad y depresion variaron
significativamente antes y después de la muerte,
con una disminucion de la ansiedad tras el
fallecimiento.

- La salud autoevaluada mostr6 un deterioro
antes de la muerte y una leve mejora después.

El duelo es un fenomeno distinto
de los sintomas de ansiedad y
depresion.  Estos  hallazgos
resaltan la necesidad de apoyar a
los cuidadores familiares para
manejar la  ansiedad, la
depresion y los problemas de
salud durante los cuidados
paliativos. La preparacion para
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paliativos
domiciliarios,
tanto antes como
después de la

la pérdida podria ser un factor
protector.

muerte del
paciente.
Impacto de la atencion paliativaen | Estudio Evaluar la - Los familiares atendidos por el ESD Los resultados indican que la
el grado de satisfaccion percibida observacional | influencia de la reportaron niveles significativamente mas altos | atencion domiciliaria
por los familiares del paciente en comparativo | atencidn paliativa | de satisfaccion. proporcionada por un Equipo de
situacion de final de vida en el area domiciliaria Soporte Domiciliario Paliativo
de Bizkaia. 32 proporcionada por | - El control del dolor y otros sintomas fue mas | mejora notablemente la
Equipos de efectivo en el grupo del ESD. experiencia de pacientes 'y
Kepa Mirena San Sebastian Moreno. Soporte familias al final de la vida. Se
Domiciliario - La atencion por el ESD redujo la necesidad de | subraya la  necesidad de
Dialnet- UPV (2016) (ESD) en la hospitalizaciones. fortalecer este modelo de
satisfaccion de los atencion para abordar de manera
familiares de mas efectiva las necesidades
pacientes en fase emocionales, sociales y clinicas
terminal y su en cuidados paliativos.
efectividad en el
control de
sintomas.
Satisfaction with care provided by Estudio Evaluar la - 88.2% de los pacientes satisfechos con la Los cuidados paliativos en casa
home-based palliative care service to | transversal satisfaccion de los | atencidén domiciliaria. son altamente valorados por los

the cancer patients in Dhaka City of

Bangladesh: A cross-sectional study
33

pacientes con
cancer que reciben
cuidados
paliativos en el
hogar.

- 70.6% satisfechos con el manejo del dolor.

- 76.5% valoro6 la inclusion de la familia en la
toma de decisiones.

pacientes con cancer avanzado,
ya que garantizan un buen
manejo del dolor, apoyo familiar
y acceso a profesionales de
salud. Esto demuestra que morir
en casa bajo cuidados paliativos
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Jheelam Biswas, Mithila Faruque,
Palash Chandra Banik, Nezamuddin
Ahmad, Saidur Rahman Mashreky

PubMed- Health Science Reports
(2022)

- 74.5% destaco la accesibilidad del equipo
médico.

- 84.3% satisfechos con la coordinacion del
equipo de cuidados.

organizados es una alternativa
beneficiosa.

Exploring Perception of Terminally
111 Cancer Patients about the Quality
of Life in Hospice-Based and Home-
Based Palliative Care: A Mixed
Method Study 34

Dhriti Patel, Parimalkumar Patel,
Monal Ramani, Khushbu Makadia

PubMed- Indian Journal of Palliative
Care (2023)

Estudio
comparativo,
paralelo y de
métodos
mixtos
(cualitativo y
cuantitativo)

Evaluar la
percepcion de la
calidad de vida de
pacientes
terminales de
cancer en
cuidados
paliativos
domiciliarios y en
hospicio, y
comparar sus
efectos en el
bienestar del
paciente.

- Los pacientes en casa (HO) tuvieron mejor
calidad de vida general (FACT-G: 67.64 vs.
56.56, p=0.03).

- Mayor bienestar emocional y fisico en casa (p
= (.01 en ambas dimensiones).

- La cercania con la familia mejoro la
estabilidad emocional de los pacientes en casa.

- Menos sensacion de aislamiento y mas
autonomia en casa.

- Hospicio fue preferido por el acceso constante
a atencion médica y control del dolor.

La atencion en casa mejora la
calidad de vida, especialmente
en el bienestar emocional y
fisico obteniendo mas
autonomia, menos ansiedad y un
mejor entorno social.
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En los estudios revisados, se observa que existen varios beneficios al morir en
casa. El estudio de Maja Holm et al.3! analizo las percepciones de los familiares sobre la
calidad del cuidado paliativo en distintos entornos. A través de encuestas a familiares de
pacientes fallecidos, se encontré que el hogar fue el entorno mas valorado, seguido de las
unidades de cuidados paliativos y los hospitales. Morir en casa se asocié con un mayor
apoyo emocional y una mejor experiencia tanto para los pacientes como para sus seres
queridos, reduciendo el impacto del duelo complicado. El cuidado domiciliario destaco
por su enfoque personalizado y la comunicacion cercana, mientras que los hospitales

fueron percibidos como mas impersonales.

Se ha demostrado que la implementacion temprana de cuidados paliativos
integrados mejora la calidad de vida de los pacientes con enfermedades terminales y
facilita que puedan morir en casa si asi lo desean. Se destaca que, para lograrlo, es
fundamental la planificacién anticipada y una coordinacion efectiva entre los equipos

médicos y los cuidadores familiares. 3

La tesis doctoral de Kepa Mirena San Sebastidn Moreno 2 analiza la atencion
recibida por pacientes en fase terminal en dos contextos: un Equipo de Soporte
Domiciliario Paliativo (ESD) y Atencién Primaria estdndar. A través de esta
comparacion, se identificaron varios beneficios clave asociados con la atencion en el

domicilio.

Comparacion entre ESD y AP estandar
100
80
60
40

, II i .
0 |

Buen control del Hospitalizacidon Alta satisfaccion
dolor necesaria

B AP estandar % M ESD %

llustracion 4 Comparacion entre la atencion recibida por un ESD y un equipo de AP estandar. Fuente: Datos
extraidos del articulo de Kepa Mirena San Sebastidn Moreno. 2
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Los resultados muestran una mayor satisfaccion de los familiares en el grupo ESD,
con puntuaciones significativamente mas altas que en el grupo estandar. El manejo del
dolor y otros sintomas fue mas eficaz en el grupo ESD. Asi mismo, se observd una
reduccion notable en las hospitalizaciones, permitiendo que mas pacientes recibieran

atencion en casa y evitando traslados innecesarios.

Por otro lado, el estudio de Jheelam Biswas et al. ** analiza la satisfaccion de los
pacientes que reciben cuidados paliativos domiciliarios y muestran una alta satisfaccion
con los cuidados paliativos en casa, con un 88,2% de pacientes satisfechos. El 70,6%
valord positivamente el manejo del dolor y otros sintomas, mientras que el 76,5% destacod
la inclusion de sus familias en la toma de decisiones. Ademas, el 74,5% senald la
accesibilidad del equipo médico, y el 84,3% expreso satisfaccion con la coordinacion
entre profesionales. La duracion media de la atencion domiciliaria fue de cuatro meses,

reflejando la continuidad del servicio.

Por ultimo, el estudio de Dhriti Patel et al. 3*

realiza un estudio comparativo con
68 pacientes terminales de cancer, evaluando su calidad de vida con el cuestionario
FACT-G midiendo el bienestar fisico, social, emocional y funcional en el que se observan
las diferencias entre la calidad de vida de los pacientes con cuidados recibidos en cuidados
paliativos en el hogar (HO) y en el hospicio (HS).

Tabla 5 Comparacion entre cuidados paliativos en el hogar y en el hospicio. Fuente: Datos
extraidos de la tabla 3 del articulo de Patel Dhriti et al. »

Dimension Puntaje promedio en hogar Puntaje promedio en hospicio | p-
(HO) (HS) valor

Bienestar fisico 15.03 11.40 0.01

Bienestar social 20.22 18.56 04

Bienestar 18.70 13.11 0.01

emocional

Bienestar 13.15 13.20 0.9

funcional

Puntuaje total 67.64 56.56 0.03

Se observa que morir en casa ofrece numerosos beneficios, destacando un mayor

bienestar emocional y una mejor calidad de vida. Los pacientes en casa reportaron una

puntuaciéon media de 67.64 en FACT-G (Functional Assessment of Cancer Therapy -
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General), significativamente superior a la de aquellos en hospicio (56.56; p = 0.03). Esto
refleja un mayor bienestar fisico y emocional en el hogar (p =0.01), mientras que no hubo
diferencias significativas en el bienestar social y funcional. Se pudo ver que estar
rodeados de sus familias reduce la ansiedad y el miedo a la muerte, proporcionando un
entorno familiar que facilita la adaptacion psicologica. Ademas, los pacientes mantienen
mayor autonomia, pudiendo seguir sus rutinas y tomar decisiones sobre su cuidado, a
diferencia del hospicio, donde el apoyo emocional es mds limitado. La atencion
domiciliaria también permite mas privacidad para discutir el proceso de muerte con los
seres queridos, y las visitas regulares del equipo de cuidados paliativos brindan seguridad
sin necesidad de hospitalizacion. Asi mismo, los pacientes conservan sus relaciones
sociales, lo que reduce el aislamiento, y reciben cuidados paliativos personalizados segun

sus necesidades.
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Objetivo 3: Explorar las estrategias de educacion y apoyo que el personal sanitario implementa para impulsar el papel de la familia en la

atencion al final de la vida

Tabla 6 Tabla de contenidos de los articulos relacionados con las estrategias de educacion y apoyo para los cuidadores. Fuente: elaboracion propia.

Titulo, Autor, Base de datos ,
Revista y Afio de publicacion
(N=11)

Tipo de estudio

Objetivo principal

Puntos clave

Conclusion

Controlled Study 3¢

Laura Nunez-Naveira, Begona
Alonso-Bua, Carmen de Labra,

reducir la carga
emocional y
mejorar la
preparacion de

- Sin mejoras significativas en autoeficacia o
satisfaccion como cuidadores.

Effects of enhanced caregiver Ensayo Evaluar el impacto | - Aumentos significativos en autoeficacia y La capacitacion mejorada tiene
training program on cancer controlado de un programa preparacion inmediatamente tras la capacitacion. efectos positivos a corto plazo en
caregiver’s self-efficacy, aleatorizado mejorado de autoeficacia y preparacion, pero
preparedness, and psychological capacitacion para - Sin efectos sostenidos en bienestar psicologico a no en el bienestar psicologico
well-being * cuidadores en la las 2 y 4 semanas. sostenido.

autoeficacia,
Cristina C. Hendrix, Donald E. preparacion y
Bailey Jr, Karen E. Steinhauser, bienestar
Maren K. Olsen, Karen M. psicologico.
Stechuchak, Sarah G. Lowman et
al.
PubMed- Support Care Cancer
(2016)
UnderstAID, an ICT Platform to Ensayo Evaluar la eficacia | - Disminucion significativa en los niveles de La plataforma understAID ayuda
Help Informal Caregivers of People | controlado de la plataforma depresion del grupo experimental. a reducir la depresion en
with Dementia: A Pilot Randomized | aleatorizado understAID en cuidadores informales, pero no

mejora otros aspectos como
autoeficacia o satisfaccion.
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Rikke Gregersen, Kirsten Maibom,
Ewa Mojs, et al.

PubMed- BioMed Research
International (2016)

cuidadores
informales.

Self-management toolkit and Estudio de Desarrollar y - Desarrollo de la intervencion SMART para - La educacion estructurada y el
delivery strategy for end-of-life factibilidad con | evaluar la mejorar la autogestion del dolor en pacientes apoyo de los profesionales
pain: the mixed-methods feasibility | metodologia viabilidad de una terminales. sanitarios son clave para fortalecer
study ¥ mixta estrategia de el rol de la familia en la atencion

(cualitativa y autogestion del - Implementacion de un programa educativo en al final de la vida.
Michael 1. Bennett, Matthew R. cuantitativa). dolor para pacientes | cuatro pasos por enfermeras especializadas.
Mulvey, Natasha Campling, Sue en cuidados - La intervencion fue bien
Latter, Alison Richardson, Hilary paliativos y sus - Creacion de un kit de herramientas con materiales | aceptada y mejor6 la confianza de
Bekker, Alison Blenkinsopp, Paul cuidadores. informativos, diarios de dolor y hojas de los cuidadores en el manejo del
Carder, Jose Closs, Amanda Farrin, planificacion. dolor.
Kate Flemming, Jean Gallagher,
David Meads, Stephen Morley, - Evaluacion de la aceptacion de la intervencion - Es necesario mejorar la
John O’Dwyer, Alexandra Wright- entre pacientes y cuidadores. formacion del personal sanitario y
Hughes y Suzanne Hartley. adaptar la intervencion para

- Identificacion de barreras como la falta de futuras aplicaciones a gran escala.

BVS- Health Technology formacion del personal sanitario y la necesidad de
Assessment (2017) ampliar la intervencion a otros tipos de analgésicos.
What are essential elements of high- | Estudio Identificar los - Se identificaron seis elementos esenciales parala | Aunque la atencion paliativa
quality palliative care at home? An | cualitativo elementos atencion paliativa en el hogar: competencia médica, | domiciliaria en los Paises Bajos es

interview study among patients and
relatives faced with advanced
cancer

M. G. Oosterveld-Vlug, B. Custers,
J. Hofstede, G. A. Donker, P. M.

esenciales de la
atencion paliativa
domiciliaria de
calidad desde la
perspectiva de
pacientes con

disponibilidad, enfoque en la persona, proactividad,
coordinacion entre profesionales y procedimientos
claros.

- La comunicacion deficiente entre médicos de

cabecera y especialistas fue un problema recurrente.

generalmente bien valorada, es
necesario mejorar la
comunicacion entre profesionales
y reducir las barreras burocraticas
para garantizar que todos los
pacientes, especialmente aquellos
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Rijken, J. C. Korevaar, A. L.
Francke 3#

BVS- BMC (2019)

cancer avanzado y
sus familiares.

- La burocracia dificult6 el acceso a recursos como
equipos médicos y cuidados domiciliarios.

- Los pacientes y familiares que fueron mas
proactivos obtuvieron mejor atencion.

sin apoyo familiar, reciban
atencion adecuada.

What individual needs do family
caregivers have in palliative home
care and how are they supported? A
qualitative study of a supportive
intervention

Christiane Kreyer, Barbara Stecher,
Sabine Pleschberger, Gail Ewing

Scopus- Illness, Crisis & Loss
(2024)

Estudio
retrospectivo

Analizar las
necesidades de los
cuidadores
familiares en
cuidados paliativos
domiciliarios y
evaluar como la
intervencion
CSNAT-I puede
mejorar su apoyo

- Los cuidadores enfrentan desafios fisicos,
emocionales y logisticos.

-Las necesidades mas comunes: tiempo para si
mismos, mangjo del estrés, acceso a informacion y
coordinacion con profesionales.

-CSNAT-I proporciona apoyo personalizado,
abordando necesidades practicas y emocionales.
-La intervencion mejora la calidad de vida de los
cuidadores y reduce la sobrecarga

La intervencion CSNAT-I es una
herramienta util para identificar y
abordar las necesidades de los
cuidadores familiares en cuidados
paliativos domiciliarios. Al
ofrecer apoyo estructurado y
centrado en la persona, ayuda a
reducir la carga emocional y
mejorar la calidad de vida de
quienes cuidan a un ser querido en
el final de la vida

A randomized wait-list controlled
trial of a social support intervention
for caregivers of patients with
primary malignant brain tumor #°

Maija Reblin, Dana Ketcher,
Rachael McCormick, Veronica
Barrios-Monroy, Steven K. Sutton,
Bradley Zebrack, Kristen J. Wells,
Solmaz Sahebjam, Peter Forsyth,
Margaret M. Byrne

Scopus- BMC (2021)

Ensayo clinico
aleatorizado
controlado
(RCT)

Evaluar la
efectividad de una
intervencion de
apoyo social
(eSNAP +
Caregiver
Navigation) en la
reduccion de la
carga emocional de
los cuidadores y la
mejora de su
bienestar

-Intervencion combinada: tecnologia (eSNAP) +
apoyo telefonico (Caregiver Navigation).

-Se mide la carga del cuidador, ansiedad, depresion
y uso de servicios de salud.

-El bienestar del cuidador tiene un impacto directo
en la calidad del cuidado del paciente.

-El estudio busca mejorar el acceso a apoyo
estructurado para cuidadores de pacientes con
tumores cerebrales malignos

La combinacién de herramientas
digitales y apoyo personalizado
puede mejorar la calidad de vida
de los cuidadores, reduciendo su
estrés y ayudandolos a gestionar
mejor el cuidado de un paciente
con cancer cerebral avanzado
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Reducing the psychological distress | Ensayo clinico | Evaluar la -Se compararon tres grupos: intervencion con una Una intervencion breve pero
of family caregivers of home-based | aleatorizado efectividad de una | visita + llamadas, intervencion con dos visitas + estructurada puede reducir el
palliative care patients: longer-term | controlado intervencion llamadas y grupo control. malestar emocional de los
effects from a randomized (RCT) psicoeducativa para | -Se midio el malestar psicolégico antes, durante y cuidadores y mejorar su
controlled trial reducir el malestar | después del fallecimiento del paciente. adaptacion al duelo. Integrar este

emocional de los -Los cuidadores que recibieron la intervencion tipo de programas en los cuidados
Peter Hudson, Tom Trauer, Brian cuidadores de mostraron menos estrés y mayor preparacion para el | paliativos domiciliarios podria
Kelly, Moira O’Connor, Kristina pacientes en rol de cuidado. mejorar la calidad de vida de los
Thomas, Rachel Zordan, Michael cuidados paliativos | -Se recomienda la implementacion de programas de | cuidadores y facilitar su labor
Summers domiciliarios apoyo psicoeducativo en cuidados paliativos

domiciliarios

Scopus- Psycho-Oncology (2015)
Development and evaluation of an | Estudio de Evaluar la utilidad | -La guia proporciona informacion sobre sintomas, Una intervencion sencilla y
intervention to support family factibilidad y aceptacion de una | cuidados basicos y apoyo emocional accesible como una guia escrita

caregivers of people with cancer to
provide home-based care at the
end of life: A feasibility study *

K. Luker, M. Cooke, L. Dunn, M.
Lloyd-Williams, M. Pilling, C.

guia escrita como
herramienta de
apoyo para
cuidadores
familiares en
cuidados paliativos

-Los cuidadores reportaron mayor confianza y
menor ansiedad

-Se observo una reduccion en las llamadas a
enfermeras

puede mejorar la experiencia de
los cuidadores familiares, reducir
su carga emocional y facilitar el
manejo del paciente en casa. Se
recomienda investigar el mejor
momento para entregar la guia y

Todd domiciliarios evaluar su impacto a largo plazo
-La intervencion podria integrarse en la practica

Scopus- European Journal of clinica para mejorar el apoyo a cuidadores

Oncology Nursing (2015)

Assessing the feasibility, Ensayo clinico | Evaluar la -Intervencion basada en visitas telematicas Una intervencion estructurada

acceptability, and preliminary piloto factibilidad, semanales con una enfermera de cuidados paliativos | basada en telemedicina y

efficacy of a novel symptom aleatorizado aceptabilidad y y videos educativos para cuidadores educacion puede mejorar el

management care delivery controlado eficacia preliminar | - Se analiza la factibilidad y aceptabilidad de la bienestar de los cuidadores

intervention for caregivers receiving | (RCT) de una intervencion | intervencion familiares, reducir su carga

de manejo de
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home hospice care: The -HoOME
protocol #3

Veerawat Phongtankuel, Sara Czaja,

Taeyoung Park, Ritchell Dignam,
Ronald Adelman, Shivani Shah,
Felix Vasquez, M.C. Reid

Scopus- Contemporary Clinical
Trials (2024)

sintomas para
cuidadores de
pacientes en
cuidados paliativos
domiciliarios

-Se mide el impacto en la carga del cuidador,
ansiedad y depresion

-Se busca mejorar la preparacion de los cuidadores
para el manejo de sintomas y reducir su estrés
emocional

emocional y facilitar el manejo de
sintomas en el hogar

The Buddy Intervention: Designing | Estudio Analizar las -Se identifican cuatro tipos de necesidades de Un sistema de apoyo como Buddy
an Additional Support System for cualitativo necesidades de apoyo: informativo, instrumental, emocional y de podria ayudar a cerrar las brechas
the Last Year of Life # apoyo de los evaluacion en el acceso a los cuidados
pacientes en el paliativos domiciliarios,
Alina Kasdorf, Raymond Voltz, ultimo afio de vida | -La falta de informacion sobre cuidados paliativos optimizando la coordinacion de
Julia Strupp y sus cuidadores es una barrera clave. los servicios y proporcionando un
desarrollando un respaldo esencial a los cuidadores
Scopus- Journal of Public Health modelo de -Un Buddy actuaria como un apoyo accesible para | familiares. Esto permitiria mejorar
(2024) intervencion coordinar servicios y brindar asistencia a los la calidad de vida tanto de los
(Buddy) que facilite | cuidadores. pacientes en su ultima etapa como
la muerte en casa de sus cuidadores, facilitando la
-La intervencion busca mejorar la calidad de vida posibilidad de que mas personas
del cuidador y aumentar la posibilidad de morir en | puedan morir en casa si esa es su
casa preferencia
Gaining consensus on family carer | Delphi Identificar las - Se identifican barreras para el cuidado en casa, -La evaluacion sistematica de las
needs when caring for someone modificado: necesidades como la falta de apoyo profesional, la sobrecarga necesidades de los cuidadores es
dying at home to develop the cualitativo y prioritarias de los del cuidador y la ausencia de planificacion. clave para mejorar la atencion
Carers’ Alert Thermometer (CAT): [ cuantitativo cuidadores -Se reconocen necesidades clave de los cuidadores, | paliativa en el hogar. La

a modified Delphi study

familiares de
pacientes que

como apoyo emocional, descanso, informacion
clara y asistencia financiera.

herramienta CAT permite detectar
problemas de manera temprana y
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Katherine Knighting, Mary R.
O’Brien, Brenda Roe, Rob Gandy,
Mari Lloyd-Williams, Mike Nolan
& Barbara A. Jack

Scopus- Journal of Advanced
Nursing (2016)

mueren en casa y
desarrollar la
herramienta Carers’
Alert Thermometer
(CAT) para mejorar
su evaluacion y

apoyo

-Se desarrolla la herramienta Carers’ Alert
Thermometer (CAT), que ayuda a profesionales a
evaluar rapidamente la situacion del cuidador.

-Se recomienda la implementacion de sistemas de
apoyo estructurados para mejorar la calidad de vida
de los cuidadores y facilitar la muerte en casa

conectar a los cuidadores con los
servicios adecuados, facilitando

que mas pacientes puedan morir
en casa con apoyo adecuado
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Dimensiones clave de apoyo:

El. articulo "The Buddy Intervention: Designing an Additional Support System
for the Last Year of Life" *habla de cuatro dimensiones clave de apoyo para facilitar la
muerte en casa. En primer lugar, el apoyo instrumental para que los cuidadores y
pacientes conozcan los servicios paliativos disponibles. En segundo lugar, el apoyo
instrumental para gestionar el cuidado en casa mediante el acceso a servicios médicos,
equipos y asistencia burocratica. Por otro lado, los cuidadores necesitan apoyo emocional
para reducir su carga psicologica. Por tltimo, el apoyo de evaluacion garantiza que la
atencion domiciliaria se mantenga viable y de calidad, adaptindose a las necesidades

cambiantes del paciente y su familia.

El estudio realizado por M. G. Oosterveld-Vlug et al. *, identifica mediante
entrevistas semiestructuradas a pacientes y familiares seis elementos esenciales para una
atencion paliativa de calidad en el hogar: Competencia clinica, atencioén continua y
accesible en todo momento, enfoque empatico, proactividad en necesidades y final de

vida, coordinacion efectiva entre profesionales y tramites agiles.

No obstante, los cuidadores familiares desempenan un papel fundamental en el
mantenimiento de los cuidados paliativos en el hogar, pero enfrentan numerosos desafios
fisicos, emocionales y logisticos. Las necesidades mas comunes documentadas en las

encuestas del estudio incluyen: **

Necesita mas ayuda con...

...sus creencias o preocupaciones espirituales  m—
...ayuda practica en casa —
...tomar un descanso para cuidar durante la noche — n——
...cuidando tu propia salud  E———————
...habalr con sus familares sobre su enfermedad
...equipamientos para ayudar a cuidar a su familiar S ————
...cuestiones financieras, legales o laborales T ————
... saber a quién contactar si estd preocupado T
...brindando cuidado personal a sus familiares
...entender la enfermedad de sus familiares
...saber qué esperar del futuro
... tratar tus necesidades y preocupaciones
...manejar los sintomas de sus familiares
...tener tiempo para ti

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

o

W% (n=586)

llustracion 5 Necesidades principales de los cuidadores en cuidados paliativos domiciliarios. Fuente: Datos extraidos
del articulo de Christiane Kreyer et al. **
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Estrategias de educacion y apoyo:

En nuestra revision, hemos revisado diferentes estrategias de educacion y apoyo
que se implementan o se podrian implementar para ayudar a los pacientes y familiares en
todas esas dimensiones. El estudio realizado por Hendrix et al. * disefi6 un ensayo
controlado aleatorizado para evaluar la eficacia de un programa de capacitacion para
cuidadores informales en una unica sesion. El programa intensivo se centr6 en dos areas
clave: la gestion de los sintomas del paciente y el manejo del estrés del cuidador. Se
enseflaron estrategias para controlar sintomas como dolor y fatiga, y se brindaron
habilidades técnicas de cuidado. Ademas, se motivo a los cuidadores a identificar y
comunicar sus inquietudes sobre la atencién domiciliaria. Los resultados mostraron una
mejora a corto plazo en el estrés de los cuidadores y en su preparacion, pero no hubo
impacto en su bienestar psicoldgico ni diferencias en niveles de depresion, ansiedad o
carga emocional, y las mejoras desaparecieron después de 2 a 4 semanas del alta. Ademas,

no se observaron cambios en las tasas de visitas a urgencias o reingresos hospitalarios.

Por otro lado, el articulo de Michael 1. Bennett 3 analiza la viabilidad de la
estrategia SMART (Self-Management of Analgesia and Related Treatments), un enfoque
educativo en cuatro pasos para mejorar la autogestion del dolor en pacientes al final de la
vida. Consiste en evaluar las necesidades del paciente, proporcionar informacion
especifica, establecer metas colaborativas y hacer revisiones periddicas. Esta estrategia
mejora el conocimiento y confianza en el manejo del dolor, fomenta la participacion del

paciente y facilita la toma de decisiones.

El enfoque fue bien recibido tanto por pacientes como enfermeras. A nivel
cuantitativo, la interferencia del dolor disminuy6 en 1.6 puntos en la escala Brief Pain
Inventory (BPI), mientras que la autoeficacia en la gestion de la enfermedad aument6 en
0.7 puntos en la escala Self-Efficacy for Managing Chronic Disease (SES). Sin embargo,
no se observaron cambios significativos en la calidad de vida segun la escala EuroQol-5
Dimensions (EQ-5D), ni en los sintomas generales (fatiga, ansiedad, somnolencia, etc.)
medidos por la escala Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS). El programa
SMART fue considerado coste-efectivo en la mayoria de los analisis, ya que redujo costos
en comparacion con la atencidn estandar y mejoro la calidad de vida, medida en afios de

vida ajustados por calidad (QALY).
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En el estudio "Development and evaluation of an intervention to support family
caregivers of people with cancer to provide home-based care at the end of life" ** se evaluia
una intervencion en la que se desarrolld6 una guia con informacién sobre sintomas,
cuidados bésicos y recursos de apoyo. Los cuidadores expresaron que se sentian mas
seguros, menos ansiosos y mejor preparados para atender a sus seres queridos, lo que
también disminuy¢ la necesidad de contactar frecuentemente a las enfermeras. Aunque
consideraron la guia muy til, varios sefialaron que habria sido mas beneficiosa si la
hubieran recibido en etapas mas tempranas de la enfermedad. El estudio concluye que
una intervencion sencilla puede ayudar a reducir el estrés emocional y facilitar el cuidado

en el hogar, pero sugiere realizar mas investigaciones para evaluar su efecto a largo plazo.

El articulo de Alina Kasdorf et al. **habla del “Buddy”. La intervencién "Buddy"
es un modelo de apoyo disefiado para mejorar la experiencia de los pacientes en el altimo
afio de vida y de sus cuidadores en el hogar. Este sistema asigna a una persona capacitada
que actia como un punto de contacto accesible y continuo, brindando informacion en
tiempo real, coordinando servicios y ofreciendo apoyo emocional. Su objetivo es no solo
facilitar la gestion practica del cuidado, sino también acompanar emocionalmente a los
cuidadores, ayudandolos a sentirse respaldados y menos sobrecargados. Los resultados
del estudio sugieren que esta intervencion podria mejorar el bienestar de los cuidadores,
reducir la fragmentacion de los servicios y aumentar las posibilidades de que los pacientes

puedan permanecer en casa hasta el final de su vida.

Por ultimo, Katherine Knighting et al.* hablan del Carers’ Alert Thermometer
(CAT), que es una herramienta de evaluacion rapida disefiada para identificar y abordar
de manera temprana las necesidades mas urgentes de los cuidadores familiares de
personas que mueren en casa. Esta herramienta permite a los profesionales de la salud
evaluar de forma sistemadtica el bienestar fisico y emocional del cuidador, asi como su
capacidad para continuar brindando atencion. Al detectar problemas de manera oportuna,
facilita el acceso a recursos y apoyo especifico, reduciendo la presion sobre los cuidadores

y contribuyendo a que los pacientes puedan permanecer en casa hasta el final de sus vidas.

Herramientas TICS:

Se valoran diferentes herramientas TICS (Tecnologias de la Informacion y la

Comunicacion) para ofrecer apoyo y educacion a los pacientes y familiares en el final de
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vida. En el estudio realizado por Nufiez-Naviera et al. *, se evalia la plataforma
understAID, una aplicacién basada en TIC para apoyar a cuidadores informales. Esta
aplicacion ofrece cinco areas temadticas que abarcan: cambios cognitivos, tareas diarias,
cambios conductuales, actividades sociales y cuidado personal del cuidador. Todas estas
areas incluyen texto, videos, imagenes y referencias organizados en diferentes niveles de
complejidad para poder adaptarse a las necesidades y capacidades del cuidador. La
personalizacion del contenido permitié una adaptacion adecuada de las necesidades del
cuidador, y se observo una reduccion significativa (p=0.037) de los sintomas depresivos

en aquellos cuidadores que utilizan la app.

En segundo lugar, Maija Reblin et al. *°realizan un ensayo clinico que evalia una
intervencion de apoyo social para cuidadores. La intervencion combina una herramienta
en linea (eSNAP) para visualizar redes de apoyo y un acompafiamiento telefonico
semanal (Caregiver Navigation). Los resultados muestran que los cuidadores que
participaron en la intervencion reportaron una reduccidén significativa en la carga
emocional, ansiedad y depresion, ademas de una mejora en sus habilidades de
afrontamiento. También se observo que los pacientes cuyos cuidadores participaron en el
programa experimentaron menos hospitalizaciones y un mejor clima emocional en el

hogar.

Por ultimo, Veerawat Phongtankuel et al. * describe un ensayo piloto que evalua
la intervencion I-HoME, disefiada para apoyar a los cuidadores familiares de pacientes en
hospicio domiciliario. Esta intervencion combina visitas telemdticas semanales con
enfermeras y videos educativos, y busca mejorar la gestion de sintomas y reducir la carga
emocional de los cuidadores. El estudio mide la factibilidad, la posible aceptabilidad y la
eficacia de la intervencion, evaluando cambios en la carga emocional, ansiedad, depresion
y satisfaccion con la atencion. Los resultados sugieren que el apoyo remoto y la educacion
podrian empoderar a los cuidadores, facilitando el cuidado en casa y mejorando su
bienestar, lo que a su vez podria contribuir a la permanencia del paciente en el hogar hasta

el final de su vida.
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DISCUSION:

En primer lugar, con relacion a las barreras percibidas por los pacientes, familiares
y profesionales sanitarios durante el proceso de final de vida en el hogar, en los estudios
revisados se observa una clara discrepancia entre la preferencia de fallecer en casa y el
lugar donde realmente ocurre la muerte, *° lo que pone en evidencia las dificultades para

que ese deseo se traduzca en una practica real.

Los distintos autores consultados coinciden en sefialar la existencia de multiples
barreras que dificultan este proceso, abarcando dimensiones informativas, estructurales,
demograficas y socioecondmicas, que impactan tanto en los pacientes como en sus
familiares. Si bien algunos autores destacan factores que afectan negativamente a la hora
de morir en el hogar como la juventud, un buen estado funcional, *# la intensidad del dolor,
el hecho de residir en zonas no rurales, ?*3* la edad o la sobrecarga de los cuidadores,
23242734 existe un consenso claro en que la principal barrera para morir en casa es la falta

de un apoyo familiar sélido. 1#2%23.24.25.26,27.34

En cuanto a las barreras relacionadas con los profesionales sanitarios, aunque
existen estudios que demuestran que la prestacion de cuidados domiciliarios continuos
incrementa la probabilidad de cumplir el deseo del paciente de morir en casa %, diversos
autores coinciden en que la falta de formacion, las dificultades en la gestion de recursos
y la falta de coordinacion entre los distintos niveles asistenciales complican la posibilidad

de hacer realidad ese deseo. 224 2> 26,27

En segundo lugar, los resultados reflejan un consenso con relacion al segundo
objetivo que habla sobre los beneficios de morir en casa, especialmente por su impacto
positivo en el bienestar emocional y fisico. 3%3%3%3% [ os estudios coinciden en que tanto
pacientes como familiares consideran el entorno domiciliario mas adecuado para afrontar
el final de la vida, ya que favorece la intimidad, la autonomia y la posibilidad de una

despedida mas cercana y humanizada. 3% 334

No obstante, existe cierta discrepancia entre los autores respecto a si la calidad de
vida mejora al morir en el hogar en comparacion con el hospital. Por un lado, Maja Holm
sostiene que una implementacion temprana de los cuidados domiciliarios contribuye a

una mejor calidad de vida. ** Por otro lado, Dhriti Patel no encuentra diferencias
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significativas en aspectos funcionales y sociales entre morir en casa y hacerlo en el

hospital. 3

Por ultimo, respecto al tercer objetivo, los distintos autores coinciden en reconocer
que las dimensiones clave de apoyo necesarias para facilitar una muerte en el domicilio,

deben abordar tanto las necesidades del paciente como las del cuidador informal. 383944

Existe suficiente evidencia para afirmar que la aplicacion de estrategias de
educacion y apoyo benefician a cuidadores y pacientes que desean morir en casa.
3536,37,38,394041,4243  Qin embargo, se observan ciertas discrepancias en cuanto a la
sostenibilidad de los beneficios de las distintas intervenciones. Por un lado, los programas
cortos y especificos como los de Hendrix et al., *® la estrategia SMART de Bennett ¥y la
guia de Luker, * mostraron mejoras en variables como como la reduccion del estrés, la
autogestion y el alivio del dolor a corto plazo. No obstante, los autores coinciden en la
falta de efectos sostenibles en bienestar psicologico y calidad de vida a medio y largo

plazo al implementar este tipo de intervenciones. 3>3742

Por otro lado, intervenciones continuas e integrales como el modelo Buddy de
Kasdorf et al. “* y herramienta CAT de Knighting et al. *> aportan un acompafnamiento
prolongado, coordinan recursos en tiempo real y evaluan sistematicamente las
necesidades del cuidador, lo que reduce la fragmentacion asistencial y ofrece un respaldo

emocional mas duradero.

Asi mismo, los autores coinciden en que las tecnologias de la informacion y la
comunicacion juegan un papel cada vez mas esencial como herramientas de apoyo y
formacion para cuidadores y pacientes al final de la vida, pues su uso se asocia con una
reduccion de los sintomas depresivos en los cuidadores.***%* Sin embargo, los estudios
revelan que cuando estas plataformas digitales se combinan con visitas telematicas del
personal sanitario, como en las intervenciones descritas por Maija Reblin et al. *° y por
Veerawat Phongtankuel et al., ** los beneficios se amplian. Ademas de aliviar la carga
emocional y la ansiedad, refuerzan la sensacion de control y competencia de los
cuidadores y contribuyen a mejorar la calidad de vida del paciente al reducir de forma

significativa las hospitalizaciones.
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CONCLUSIONES:

En cuanto al primer objetivo, puede concluirse que morir en el hogar sigue siendo
una meta dificil de alcanzar, no por falta de deseo, sino por la presencia de barreras
estructurales, sociales y asistenciales. La falta de informacion, la organizacion
insuficiente del sistema sanitario, y sobre todo el apoyo familiar limitado, revelan una

desconexion entre las preferencias de los pacientes y la capacidad real de respetarlas.

Respecto a los beneficios que ofrece morir en casa, se han identificado ventajas
claras tanto para los pacientes como para sus familias, reflejdndose en una mejor calidad
de vida y en una experiencia de duelo menos complicada. El entorno domiciliario
favorece un apoyo emocional mas cercano y personalizado, un manejo del dolor y de los
sintomas mas eficaz, y una mayor satisfaccion de los familiares al sentirse participes de
la atencién. Ademads, disminuye las hospitalizaciones innecesarias, refuerza la autonomia
del paciente y mantiene sus vinculos sociales. No obstante, se subraya la importancia de
integrar y planificar precozmente los cuidados paliativos domiciliarios para maximizar

estos beneficios.

En lo que refiere al tercer objetivo, se concluye que el refuerzo del papel familiar
en los cuidados paliativos domiciliarios exige disefios de apoyo que sean tanto
comprensivos como sostenibles en el tiempo. Las intervenciones puntuales aportan
mejoras inmediatas en manejo de sintomas y reduccion de estrés, pero solo los modelos
continuos e integrales y las plataformas TIC combinadas con seguimiento telematico
garantizan un acompafiamiento duradero, coordinacion eficaz de recursos y refuerzo de
la competencia del cuidador. Por tanto, para que las familias puedan sostener la atencion
al final de la vida en el hogar, resulta imprescindible implementar desde fases tempranas
programas que ofrezcan beneficios duraderos, integrados en la préctica clinica y

adaptados a las necesidades de cada cuidador y paciente.

Esta revision sistematica pone de relieve la complejidad de hacer efectivo el deseo
de morir en casa y, al mismo tiempo, muestra el gran potencial de los cuidados paliativos
domiciliarios bien planificados. Si bien las barreras mencionadas impiden que muchos
pacientes cumplan su preferencia, los beneficios observados demuestran que vale la pena
invertir en estrategias integrales para construir un modelo sostenible y orientado al
paciente que acorte la distancia entre las expectativas y la realidad, garantizando dignidad

y bienestar en el final de la vida.
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